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MENSAGEM INICIAL

Poderoso Deus, criastes o corpo humano com infinita sabedoria. Dez mil vezes, dez mil érgdos
combinastes num ato incessante e harmonioso para preservar o todo em toda a sua beleza do corpo que
envolve a alma imortal. Eles estdo sempre agindo em perfeita ordem, em concordéncia. Ainda quando a
fragilidade da matéria ou as cabecadas das paixbes transtornam esta ordem ou interrompem este acordo, e
forgas conflitantes e o corpo desmorona até virar poeira primal de onde viemos, tu estas presente.

Tu enviastes ao homem as doengas como mensagens benéficas profetizando a aproximagéo do perigo
e para incentiva-lo a evita-las. Tu abencgoastes Tua terra, Teus rios, Tuas montanhas com substancias curativas;
elas permitem que Tuas criaturas sejam aliviadas do sofrimento e curadas em suas doengas. Tu dotastes o
homem com sabedoria para aliviar o sofrimento de seus irmé&os, para reconhecer suas desordens, para extrair a
cura de suas substancias, para descobrir seus poderes, prepara-las e aplica-las em toda doenga. Em Tua Eterna
Providéncia me escolhestes para observar tudo sobre a vida e a saude de Tuas criaturas. Sei agora pela propria
experiéncia o dever de minha profissdo. Ampara-me, Deus Todo Poderoso, nesta grande tarefa. Que todos os
homens possam ser beneficiados, pois sem Tua ajuda jamais a minima coisa podera acontecer. Inspira-me o
amor pela minha arte por Tuas criaturas. N&o permita que eu anseie por lucros, ambigdo, por fama e admiragdo
que interfere em minha profissdo, como aqueles que séo inimigos da verdade e do amor pelos homens e que
podem desencaminhar nesta grande tarefa de lutar pelo bem-estar de Tuas criaturas.

Preserve a forgca de meu corpo e de minha alma para que eu possa estar sempre animado para ajudar e
amparar o rico e o sofrimento deixe-me enxergar somente o ser humano. llumine minha mente para que eu
reconhega o que esta presente e perceba aquilo que esta ausente e obscuro. Nao me deixe falhar ao ver o que
é visivel, mas ndo permita a arrogéncia do poder, que ndo me deixara ver o que ndo pode ser visto, pois
delicados e indefinidos sdo os limites da grande arte de cuidar de vidas e salde de Tuas criaturas. Ndo permita
que nada distraia minha atengéo ao lado da cama de um doente, que nada perturbe minha mente em silencio de
meu trabalho, para a grandeza e sagrada consideracdo requerida na preservacdo da vida de Tuas criaturas.
Que eu tenha o privilégio da confianga em mim, na minha arte e recomendagées por parte dos meus doentes.

Diante daquele que mais sabiamente deseje me ensinar e instruir, deixe que minha alma siga suas
orientagdes, pois é incomensuravel a extensdo de nossa arte e aprendizado. Se arrogantes e convencidos,
entretanto, me censurarem, entao que o amor pela minha profissdo cubra-me contra eles e que eu persista e
sobreviva imperturbavel, sem considerar seus julgamentos, com honra e reputagdo porque render-me traria para
Tuas criaturas as doengas e a morte.

Imbua minha alma com gentileza e calma quando ultrapassados colegas, orgulhosos de suas idades,
desejarem substituir-me, rejeitar-me ou desdenhosa e arrogantemente me ensinarem. Possa sempre isto ser
uma vantagem para mim, pois eles conhecem muitas coisas das quais sou ignorante, mas ndo deixe que a
arrogéancia deles me traga dor. Pois eles sdo antigos e velhice ndo é a senhora das paixées. Eu também espero
atingir a velhice nesta terra, diante de Ti, Deus Todo Poderoso!

Permita que eu possa estar satisfeito em todas as coisas exceto na grande ciéncia da minha profisséo.
Nunca permita que surjam pensamentos que me fagam sentir que ja tenha obtido todo conhecimento suficiente ,
mas conceda-me a forga, a calma e a ambigdo de sempre ampliar meu conhecimento. Pois esta é grande, mas a
mente do homem esta sempre em expanséo. Deus , Todo Poderoso! Tu me escolhestes em Tua cleméncia para
que eu observe tudo, sobre a vida e a morte de Tuas criaturas. Eu agora aplicarei em minha profiss&o. Proteja-

me nesta grande tarefa que é em beneficio dos homens, pois sem Tua ajuda a minima coisa ndo se sucedera.
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A todos aqueles se dedicam a arte de cuidar,

e fazem desse cuidado, algo sublime.
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RESUMO

Introducdo: A Medicina Paliativa foi criada para aliviar o sofrimento de pacientes sem
perspectivas de cura e de suas familias, porém ¢ pouco conhecida entre estudantes e médicos.
Objetivo: Conhecer a abordagem de profissionais de saude que trabalham com o cuidado de
pacientes sem perspectiva de cura.

Método: Pesquisa qualitativa tipo estudo de caso, com entrevista semi-estruturada em
profundidade e andlise de contetdo. Os sujeitos foram 17 participantes: dez médicos (7
homens e 3 mulheres), quatro enfermeiras, um fisioterapeuta e uma psicéloga, que atuam
junto a pacientes sem perspectivas de cura.

Resultados: Os entrevistados aprenderam os cuidados paliativos na pratica diaria e/ou em
congressos, cursos e estdgios. Foi relatado que o cuidado deve ser integral (técnico,
emocional, psico-social e espiritual), com promog¢ao da qualidade da vida até o ultimo minuto
e dando suporte a familia mesmo depois da morte do paciente. O objetivo principal de sua
atuacdo ¢ proporcionar conforto, propiciar a ressignificacdo da vida para o paciente e sua
familia, e evitar “futilidades terapéuticas”. A atua¢do de uma equipe interdisciplinar foi
apontada como condi¢do fundamental para tal abordagem. A atitude profissional deve incluir:
aten¢do ao quadro clinico, com alivio da dor e outros sintomas , fortalecimento do vinculo
médico-paciente-familia-cuidador por meio de comunicacio efetiva que abrange: valorizar o
paciente e ouvi-lo em seus anseios, respeitando crencas, opinides e religiosidade dos
envolvidos; comunicar-se de forma clara e sincera com o paciente ¢ seus familiares; atuar
como interlocutor entre o paciente e seus familiares, quando necessario; dar suporte ao
paciente e a familia; propiciar momentos felizes; possibilitar a0 maximo sua integragao social;
e, prepara-lo para uma morte o mais tranqiiila possivel. Quanto a percepcao da diferenca entre
cuidar de criangas ou de adultos, foi ressaltada a maior necessidade de maior suporte a familia
de criancas, por ser um fendmeno ndo esperado pela ordem natural das coisas. Foi
mencionada a importancia de estimular a reflexdo do estudante sobre si proprio e sobre o
outro que sofre desde o inicio da formacdo académica até durante o exercicio profissional,
preparando-o para lidar com as perdas, a propria finitude, a morte € o processo de morrer.
Outros aspectos como o cuidado, o respeito humano e o acolhimento, aprimoramento da
relagdo médico-paciente, das habilidades comunicacionais e a trabalhar com profissionais de
outras areas, de forma interdisciplinar.

Conclusées: O cuidado neste modelo de abordagem e em equipe interdisciplinar promove o
conforto e a qualidade de vida do paciente e de sua familia, devendo ser ensinado e valorizado
na pratica médica na formagado académica.
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ABSTRACT

Introduction: Palliative Medicine was created to relief the pain and reduce suffering from
patients and their families with terminal diagnosis. The palliative approach is still not very
well known among many medical students and doctors.

Objectives: It aims to rise Palliative Approach awareness from Health Professionals who
take care of terminally-ill patients.

Method: Qualitative Research of a case with semi-structured in-deph interview and content
analysis. There were 17 participants: ten doctors (seven men and 3 women), four nurses, one
physiotherapist and one psychologist who already work with terminally-ill patients.

Results: The interviewees learned about Palliative Care on daily practices, seminars, courses
and internship. It has been reported about the active total care (technical, emotional, psychic-
social and spiritual) improving patients quality of life until their last minute and giving family
support even after the patient’'s death. The main focus of this approach is provide comfort
care, focusing on compassionate specialized care for the patients’ life and their families,
avoiding “futile therapies”. An Inter-disciplinary team work was pointed as fundamental for
such approach. The professional procedure should include attention to the patient’s clinical
aspect, relief of pain and other symptoms, stablishing an emotional bond among doctor,
patient ,family and caregiver, through effective communication. It covers valuing the patients
anguishes, respecting their beliefs, opinion and spirituality; having and open talk with patients
and families. To be an intermediary when necessary and giving support to the patients and
families, providing happy moments, social inclusion, preparing them to have a peaceful death.
It also has been reported about the differences shown between children and adults once
children’'s death are not expected or seen as a natural life course. It was mentioned the
importance of stimulate self reflection on medical students about themselves and of those who
suffer, since their early academic years, preparing them to deal with loss, endings, death and
its course. Other aspects were also brought up such as the care and respect to the human
beings, doctor-patient relationship, communicative skills and the capacity to work with
professional of other areas in a inter-disciplinary way.

Conclusions: This approach together with the inter-disciplinary team promote comfort and
quality of life of patients and families. It should be taught and valued by clinical practices and
the academy studies.
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1 INTRODUCAO

A morte ¢, geralmente, um acontecimento inesperado, que, na maioria das culturas,
traz dificuldades quanto a atitude a ser assumida frente a ela. Segundo Kiibler-Ross',
“morrer ¢ parte integral da vida, tdo natural e previsivel como nascer. Mas, enquanto o
nascimento ¢ motivo para comemoracao, a morte transforma-se num terrivel e inexprimivel
assunto a ser evitado de todas as maneiras na sociedade moderna'”.

Esta dificuldade em lidar com a morte ou a perspectiva de sua ocorréncia em
parentes, amigos ou conhecidos ¢ especialmente percebida por profissionais de saude que
lidam mais freqiientemente com os processos saude-doenca e viver-morrer. A identificagao
com sua propria finitude ¢ o elemento maior que os profissionais se deparam no momento
da morte no ambito profissional, e a cultura, suas crengas, delineardo suas agdes de

cuidado.

A medicina enquanto profissdo que seguiu por anos o modelo cartesiano,
biologicista, ja apresenta evolugdes ao compreender que a morte € parte do processo de
viver, e em muitas situagdes os pacientes se encontram fora das possibilidades de cura,
exigindo do profissional da satide o redimensionamento de sua formagdo curativa, para um
paradigma voltado as subjetividades que estdo presentes no processo de morte e morrer.
Neste sentido, muito ha para se aprender sobre a abordagem do paciente e sua familia
quando ndo ha resposta as propostas terapéuticas.

Impulsionada pelas limitacdes sentidas pela comunidade médica e pelas
necessidades dos pacientes sem perspectiva de cura e seus familiares, a medicina paliativa
foi desenvolvida ha menos de trés décadas®. Segundo a Academia Nacional de Cuidados
Paliativos (ANCP), em 1990, a Organizacio Mundial de Satide (OMS) definia cuidado
paliativo mais direcionado a assisténcia ao paciente com cancer. Este conceito foi revisto

em 2002, ampliando-se para o cuidado dirigido a pacientes e seus familiares frente a uma



doenga ativa e progressiva, que ameace a continuidade da vida, com o objetivo de prevenir
e aliviar o sofrimento ¢ melhorar a qualidade de vida’e de morte.

No Brasil, a Associa¢dao Brasileira de Cuidados Paliativos (ABCP) foi criada em
1997, em Sdo Paulo®, tendo como objetivo principal a promocio dos cuidados paliativos
em doencas cronico-evolutivas, através da formacdo de profissionais de saude, com a
intencdo de divulgar tal filosofia, agregar os servigos ja existentes e profissionais em
atuacdo, visando otimizar a assisténcia € o desenvolvimento de pesquisas cientificas.
Apesar dos principios da bioética (beneficéncia, ndo-maleficéncia, autonomia e justica)
garantirem apropriada assisténcia para pacientes com doengas sem perspectivas de cura
(“terminais”), na pratica, a provisdo de cuidados paliativos tem sido inadequada tanto em
paises desenvolvidos como nos em desenvolvimento™°. Melo* comenta que ainda ha muito
a ser feito para vislumbrar-se um horizonte mais digno, ético e eficaz no combate ao
sofrimento desses seres humanos’.

Na institui¢do hospitalar, o despreparo da equipe de satide para cuidar dos pacientes

1: : : 1-4, 7-14
e familiares no processo de morte e morrer tem sido apontado por diversos autores' ™ "%

Franca afirma que® “a

medida que o caso passa a ser considerado sem chances de cura, a
propria equipe médica espaca suas visitas e os enfermeiros acabam por adotar uma atitude
mais distante”.

Uma constante fonte de frustracdo das familias que perderam um ente querido ¢ de
que “ninguém sentou com eles e discutiu o fato de que o doente estava na realidade
morrendo” °. Palavras vagas como “pode ser que ele nio v4 melhorar mais” levam a
confusdo e a falsas esperancas. Se a familia capta claramente a mensagem de que seu
familiar estd morrendo, ela terd maior tempo para se dedicar as despedidas, para contatar
parentes distantes, perguntar coisas mais apropriadas aos cuidados necessarios nessa fase,
enfim, preparar-se para a morte.

Em um circulo vicioso, ha falta de preparo dos estudantes para lidar com a morte,
desde o contato inicial com ela, que ocorre precocemente em sua formacdo nas aulas de
anatomia, seguindo-se pela anatomia patologica até a vivéncia de situagdes clinicas com

pacientes sem perspectivas de cura.



Os sentimentos vivenciados sdo pouco abordados e, ocasionalmente, preconiza-se
que o estudante ndo se envolva com o paciente. Os profissionais que sdo
modelos para o aprendizado, e que prestam assisténcia a esses pacientes, algumas vezes,
nao sabem lidar com esta situacdo. Todos estes fatores resultam no afastamento dos
estudantes de medicina e dos futuros médicos frente a pacientes que apresentam risco de
morte iminente. '2%71523

Na opinido de Andrade’, a pouca aceitacio e ndo priorizacdo dos cuidados
paliativos pode ser acarretada por diversos fatores, entre eles: a busca da medicina de, a
qualquer custo, curar as doengas, estimulada pelo modelo econdmico capitalista; o tabu que
a morte representa; a falta de tempo para contemplarmos a natureza e reconhecer a morte
como um evento imperativo e ecologico; a menor perspectiva de retorno financeiro da
medicina paliativa, que a torna menos atrativa para médicos e demais profissionais da area
da saude; ¢, a falta de orientacdo e sensibilizacdo dos envolvidos com a assisténcia ¢ a
educacdo médica para a abordagem do cuidado.

A necessidade de construir conhecimentos sobre a abordagem aos pacientes sem
perspectiva de cura, que pudesse fornecer subsidios para a educacdo e a pratica médica
motivou a elaboragdo de um projeto para investigar este tema em 2006, o qual resultou no
Trabalho de Conclusdo de Curso “Abordagem do Cuidado Domiciliar do Paciente Sem
Perspectiva de Cura: Aprendendo com Clinicos e Pediatras®*”.

Levando-se em conta que ¢ fundamental continuar a resgatar embasamento para o
cuidado do ser humano e visando a promog¢do da habilidade do futuro profissional médico

em lidar com o ser humano que adoece independente de sua perspectiva de cura, esta

pesquisa da continuidade ao estudo anteriormente citado.



2. JUSTIFICATIVA

Tem-se como justificativa a constru¢do de conhecimentos para a abordagem de

pacientes sem expectativa de cura e no processo de morte.

Outro aspecto relevante da pesquisa consiste em resgatar aos estudantes de medicina
e ao processo de formagdo académica, alguma orientacdo a arte de cuidar do paciente na
condi¢do acima citada e estabelecer, se necessario ou possivel for, ambiente confortdvel ao

desenlace.



3. OBJETIVOS

3.1 OBJETIVO GERAL:

Conhecer a abordagem de profissionais de saude que trabalham com o cuidado a

pacientes sem perspectiva de cura.

3.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS:

3.2.1. Identificar porque os profissionais de satde se envolveram com o cuidado de

pacientes com doencas sem perspectiva de cura;

3.2.2. Identificar onde e de que forma aprenderam o cuidado;

3.2.3. Identificar como estes profissionais abordam os pacientes sem perspectivas de

cura;

3.2.4. . Identificar as diferengas percebidas por estes profissionais entre o cuidado

de criangas e de adultos sem perspectivas de cura;

3.2.5. Identificar, na visdo desses profissionais, os aspectos da abordagem a
pacientes com doengas sem perspectiva de cura que devem ser ensinados/aprendidos na

graduacgdo e ap0s a graduagao.



4. METODO

O estudo foi desenvolvido pelo método qualitativo, tipo estudo de caso.>>

A amostra foi composta por 17 participantes, sendo dez médicos (7 homens ¢ 3
mulheres), quatro enfermeiras, um fisioterapeuta e uma psicdloga, que atuam junto a
pacientes sem perspectivas de cura.

A técnica de coleta de dados foi a entrevista semi-estruturada em profundidade,

2326:0m as seguintes questdes norteadoras:
1. Por que o sr(a) escolheu este tipo de atividade dentro da sua area?
2. Onde o sr(a) aprendeu esta pratica?
3. O que seria interessante ser aprendido no curso em relagdo aos pacientes

sem perspectivas de cura?

4. O que seria interessante ser aprendido pelos profissionais ja formados?
5 O que ¢ feito pelo sr(a) com o paciente em relagdo ao cuidado?

6. O sr(a) vé alguma diferenca no cuidado de criangas e de adultos?

7 O sr(a) gostaria de falar sobre mais algum assunto?

Os profissionais foram contatados pessoalmente pelo pesquisador principal, e, com
excecdo de um médico, que foi contatado em Florianopolis, todos os outros profissionais
foram entrevistados em um Congresso Internacional de Cuidados Paliativos e Dor. Foram
apresentados, de forma breve, o tema, os objetivos € 0 método do estudo. Foi informado o
comprometimento do pesquisador em seguir os preceitos éticos constantes nas Resolugdes
do Conselho Nacional de Saude (n°196 e n°251, de 07/08/97) 2728 de manter sigilo e
anonimato, de apenas divulgar os dados apds consentimento do participante e a
possibilidade de desisténcia a qualquer momento, por parte dos sujeitos da pesquisa, através

de contato telefonico com o pesquisador. Em seguida, foi feito o convite para participar da



pesquisa. Os profissionais que aceitaram fazer parte da pesquisa foram entrevistados em um
ambiente reservado.

Na hora da entrevista, o teor e a finalidade da pesquisa foram novamente explicados
ao entrevistado, sendo aberta a possibilidade de indagagdes e esclarecimentos a respeito do
estudo. Foi solicitada concordancia para que a entrevista fosse gravada e, apds esses
procedimentos, foi perguntado ao participante se ele mantinha sua participagdo na pesquisa.
Com a concordiancia do entrevistado, foi solicitada sua assinatura do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido.

As entrevistas foram realizadas em dezembro de 2006, gravadas em mini-gravador e
transcritas em seguida pelo pesquisador.

O projeto foi submetido ao Comité de Etica (n° 288/06) e, apds aprovagdo, foi
realizado projeto-piloto com dois sujeitos, para verificar o instrumento utilizado, que nao
necessitou adaptagdes. Apo0s, iniciou-se a coleta dos dados, em dezembro de 2006.

Os participantes foram designados conforme sua especialidade: médicos ( M1 a
MI11), enfermeiras ( E1 a E4), fisioterapeuta ( F1), e psicologa (P1 ), para que se
respeitasse o carater sigiloso e andnimo das informacdes.

A andlise dos dados, que comegou a partir da primeira entrevista e seguiu-se até a
finaliza¢do da coleta dos dados, foi realizada pelo processo de Analise-Reflexao-Sintese
desenvolvido por Patricio”. Enquanto a analise decompde os dados, a sintese os integra as
diversas dimensoes e contextos da vida dos sujeitos. A andlise e a sintese sdo realizadas de
forma sinérgica, através da reflexdo, que ¢ uma reconsideracdo dos dados, associando
sensibilidade e razdo. Nesse processo, o autor deve esforcar-se para evitar “pré-conceitos”
ou juizos pessoais (através de reflexdo critica) e agucar sua sensibilidade para tentar maior

. ~ . .. . . 1
aproximacio com a realidade dos sujeitos investigados'’.



5. RESULTADOS

Entre os 17 participantes, dez eram médicos (7 homens e 3 mulheres) com idade que
varia de 30 a 51 anos, quatro enfermeiras com idade entre 24 e 42 anos, um fisioterapeuta
com idade de 27 anos e uma psicologa de 49 anos, que atuam junto a pacientes sem
perspectivas de cura.

Diversos motivos levaram os entrevistados a escolher os cuidados paliativos
como area de atuagdo. A necessidade de fazer algo mais pelo paciente sem perspectiva de
cura, que, a seu ver, eram “negligenciados” e a afinidade com este tipo de trabalho foram

mencionadas com freqiiéncia:

[...] como tive vivéncia de enfermaria, vinha observando e anotando como este tipo de
paciente acaba morrendo, [...] porque a pratica vigente, que, felizmente, esta mudando
um pouco, era extremamente fria. Os pacientes eram praticamente abandonados: - “Eu
ndo posso curar.. entdo descarta!”. E essas pessoas ficavam literalmente jogadas. Entdo
isso me chocava [...] que me despertou para isso foi realmente a vivéncia clinica [...] na
enfermaria, [...] a compaixdo mesmo [...]. M(10)

[...] porque muitos pacientes, eu operava e o paciente ndo se beneficiava da
cirurgia. Era um tumor muito agressivo, que ndo podia ser ressecado e eu
encaminhava esse paciente para os cuidados de um outro colega, que, nem
sempre, estava atualizado na area de cuidados paliativos. Entdo, hoje em dia (...)
eu tento fazer uma cirurgia paliativa e, quando ndo d& pra fazer nenhuma
cirurgia, eu cuido clinicamente em relagdo aos Cuidados Paliativos (M6)

[...] os doentes cronicos acabavam tento pouca gente que gostava de cuidar deles [...] e
percebi que tinha muito mais a ver comigo cuidar destas pessoas na fase final da vida
delas. Eu me sentia bem, por que me sentia cuidando de alguém numa fase que
precisava muito, e que, infelizmente, poucas pessoas fazem esse tipo de cuidado. (M2)

[...] eu fui convidada a participar do primeiro curso de psicologia e psiquiatria da dor ¢
Cuidados Paliativos [...]. Quando terminou o curso, eu olhei [...] tudo que aprendi e
falei: -“E isso que eu quero fazer!”. [...] E todo esse trabalho foi me levando a perceber
a importancia de se cuidar do paciente. O paciente ndo ¢ uma patologia ambulante. Ele
¢ um ser humano, que tem um corpo, uma mente, um emocional e um espiritual.(P1)



Para alguns, além da afinidade, a oportunidade profissional, visando a maior
autonomia ou retorno financeiro foi determinante para a escolha:

[...] gostei muito do trabalho desenvolvido no servico que conheci. Porque 1a eu
trabalhava com idosos. Eu gostava dessa populacdo e percebi que podia trabalhar de
forma mais autdbnoma na enfermagem e teria mais liberdade para trabalhar com esses
pacientes e de uma forma diferenciada. (E3)

Pela necessidade do nivel financeiro a principio. (E2)

Quanto ao aprendizado destes profissionais sobre o cuidado, a maioria relatou
que, geralmente, este ocorreu estudando por conta prépria, observando outros servigos,

em estdgios durante a graduagdo ou residéncia, e na prdtica do dia-a-dia:

Sinceramente, nao fiz nenhum curso especifico. Eu trabalhei muito com esses doentes,
busquei todo o conhecimento possivel em livros, artigos, com outros profissionais ¢
fiquei um periodo no Instituto Nacional do Cancer [...] visitei outros servicos no
mundo. Dai, incorporei essa pratica a meu conhecimento basico na medicina. (MS)

Aprendi no més que passei (na oncologia) no primeiro ano da residéncia. ( E4)

[...] procurei comegar a estudar [...], ler um pouco sobre isso. Nao cheguei a visitar
nenhum local em que isso era feito. Simplesmente, comecei a estudar [...]. (M10)

[...] comegou nos ultimos anos de faculdade, quando fiz ambulatério de oncologia. Foi
o grande gancho para entender e conhecer os cuidados paliativos e, a partir disso,
aplicar em outras areas. (M5)

Desde minha formagdo como estudante de medicina fazendo os estagios, e, depois,
trabalhando na medicina intensiva. Vocé€ tem o estagio, que pode fazer durante a
graduagdo, vocé tem residéncia e, o trabalho propriamente dito. E um eterno
aprendizado [...]. (M1)

Alguns freqlientaram cursos de formacao em cuidados paliativos:

Eu me formei em varios cursos, principalmente na Argentina e na Inglaterra, foi ai que
eu fui buscar uma formag@o em cuidados paliativos. (M4)



Eu comecei a trabalhar [...] na Secretaria da Saude com atengdo domiciliar. Depois,
veio a oportunidade de fazer o curso de especializacdo do PARIUM [...]. Foi assim que
a gente comecou a ter contato, € ndo parou mais de ter contato com essas pessoas, em
eventos, material bibliografico, e estamos ai até hoje. (M7)

Muitos profissionais expressaram os significados de sua atuagio nos cuidados
paliativos, entre eles o de trabalhar com a promogdo da vida até o ultimo minuto, dar
significado para a propria luta didria, para aquilo que a gente acredita e praticar um

trabalho apaixonante:

Eu acho que no fim eu me engano, eu ndo me sinto trabalhando com a morte, eu me
sinto essencialmente trabalhando com vida, com vida até o altimo minuto. E eu acho
que isso € muito empolgante, muito interessante. Eu lido com alunos de medicina,
especialmente alunos do sexto ano de medicina e médicos residentes, ou seja, médicos
recém-formados, ¢ é do que todo mundo se encanta quando passa no meu servigo,
porque todos os pacientes, até o ultimo minuto, até o tltimo momento, se enxerga vida
neles. Eu falo muito, estar fora das possibilidades de cura nao significa que esta fora da
possibilidade de vida. E ¢ isso que a gente promove o todo tempo. A gente promove
vida, a melhor qualidade de vida possivel até seu final. (M8)

Trabalhar com Cuidados Paliativos é vocé viver muito o impacto da sua intervengdo na
vida socio-politica e de saude desse paciente que vocé esta vendo, e, principalmente, é
vocé se despir de qualquer coisa que vocé tem como conceito anterior e isso vai te fazer
enxergar atras daquele caos que, muitas vezes, vocé€ v€ e enxergar em pequenas coisas
que vocé faca, alguma coisa que seja realmente importante para a qualidade de vida
enquanto o paciente tiver vida e para a qualidade de morte quando isso for inevitavel.
(F1)

O mais importante que falar em cuidados no final da vida, de Cuidados Paliativos, ¢
falar de estrutura de vida, e falando de vida, a gente pensa na nossa vida. Entdo nao é s6
a vida do nosso doente, da pessoa que a gente esta cuidando, é pensar na nossa vida. E
o que a gente fez hoje aqui, quando a gente fala de luto, quando a gente fala na nossa
vida, temos que pensar na nossa finitude, e com isso viver melhor. Com isso fazer a
vida das pessoas melhor. Com isso dar significado para as nossas lutas diarias, para
aquilo que a gente acredita. Eu acho que ¢ isso que a gente aprende com cuidados
paliativos. (M2)

E uma forma de humaniza¢io de medicina. Ndo ver a medicina s6 como um jaleco
branco, atrds de uma mesa, aquele pessoal ndo. Conheco relato de casos de médicos
paliativistas americanos que no consultério ndo tem mesas. Entdo, o primeiro contato
com o paciente ¢ um abrago, um carinho. E uma forma apaixonante, quem conhece nio
larga mais essa area. ( M6)



Trabalhar de forma autonoma, em equipe, com gratificacdo também foi

mencionado:

E uma perspectiva nova para a nossa profissio, porque pode atuar de forma autonoma;
a gente pode incluir processo de trabalho importante e trabalhar com equipe
multiprofissional. E muito gratificante para o enfermeiro que ja tem essa perspectiva. (
E3)

Em relacdo a concepcio de cuidados paliativos, esta foi expressa como uma forma
de abordagem do cuidado ao paciente, também referido como cuidado ativo, integral até o
final da vida, englobando o cuidado mais técnico, o emocional, o psicossocial e espiritual,

que vao desde o diagndstico até a morte ou depois que esta ocorre.

[...] o cuidado ¢ uma coisa muito importante, ndo s6 a parte médica, mas a parte
emocional, psicossocial, a parte espiritual [...]. (M6)

[...] além do cuidado cientifico, inclui esse cuidado total porque o paciente nao sofre s6
pela dor, mas sofre porque tem um sentimento, tem uma histdria que pode ser positiva
ou negativa. (M11)

Entao, a gente procura dar o cuidado total, ativo, e cuidar até o final da vida.( M11)

Na verdade a gente ajuda o paciente a uma preparagdo para a morte, que todo mundo
vai ter um dia. E eu mesmo gostaria que, no final da vida, eu fosse cuidado por alguém
que tivesse formacao em cuidados paliativos. (M6)

Eu cuido integralmente desses pacientes no servico em assisténcia domiciliar, no
momento em que eles sdo encaminhados & unidade, até o final da vida, até a morte. E,
as vezes, até depois da morte, no periodo de luto, cuidando da familia. (M8)

O objetivo principal da atuacio dos profissionais, nestas circunstancias, ¢ intervir
para proporcionar conforto ao paciente, respeitando suas vontades e diretrizes, evitando
“futilidades terapéuticas” e, preferencialmente, em ambiente domiciliar, junto aos entes

queridos.

[...] eu acho que o cuidado em cuidados paliativos ¢ totalmente diferenciado. Que ele
tenha nas ultimas fases da sua vida o melhor conforto possivel, se possivel na sua casa.



[...] A gente proporciona para esse paciente, conforto. Acho que a palavra-chave dos
cuidados paliativos é conforto para esse paciente. (E3)

[...] a gente pode dizer, que dentro dos cuidados paliativos, € vocé respeitar as vontades
e diretrizes do paciente e tentar intervir sempre buscando o conforto nesse final de vida,
que ¢ a grande maioria dos pacientes que internam. E o chamado “conforto ao final da
vida”, sempre evitando as futilidades terapéuticas. (F1)

Eu me preocupo com a qualidade do atendimento, na manutengdo seja do conforto do
paciente, de atendimento as necessidades, as vezes mesmo os pacientes sedados,
entubados, sem nenhum tipo de interacdo, a gente tem alguns poucos sinais que devem
ser valorizados, devem ser atentos, para poder fazer uma boa medicina. (M2)

A integracdo e atuacdo de uma equipe multiprofissional, ou seja, a
interdisciplinaridade, foi apontada como condi¢do fundamental na abordagem do

cuidado, visando ao bem-estar do paciente.

Em cuidados paliativos, a gente sempre trabalha com uma equipe multiprofissional.
(M2)

[...] enfermeiros, auxiliares e técnicos de enfermagem, psicologo, assistente social,
voluntarias que fazem o cuidado espiritual, fisioterapeuta, terapeuta ocupacional,
nutricionistas. Procuro integrar toda a equipe com o objetivo unico de promover o
melhor conforto possivel para esse doente e a compreensdo do seu processo de viver, de
viver tdo ativamente quanto possivel até sua morte. (MS)

Em relagdo a atitude profissional para proporcionar conforto, uma ¢ relativa ao
acompanhamento do quadro clinico e alivio da dor e de outros sintomas por meio de

medicamentos e cuidados da enfermagem e de outros profissionais da equipe.

[...] na minha fungdo de médico, procuro atuar na parte de paliagdo de sintomas,
desconfortaveis para o doente, na parte de promog¢do da qualidade de vida. Mas, esta &
uma parte muito restrita. [...] Entdo, a atuagdo do médico vai além da simples paliagéo e
do controle dos sintomas, € buscar acdes que levem ao conforto do paciente. (M2)

Na verdade, o meu esfor¢o todo é para controlar os sintomas da melhor maneira para o
paciente. (M8)

[...] a gente tenta sempre contextualizar a atividade mantendo controle dos sintomas ¢
principalmente buscando a qualidade de vida. Mesmo que, muitas vezes a técnica que a
gente aprendeu na faculdade como servindo para reabilitar ou tornar mais facil, ou



controlar os sintomas de dor e outras coisas, a gente tem que contextualizar para a
realidade do paciente. [...] E, na parte de enfermaria, o paciente interna por descontrole
de algum sintoma, a gente tenta atuar controlando o sintoma, mas sempre com esse
preceito, de ver a evolugdo clinica da doenga. (F1)

Outro meio de proporcionar conforto ¢ a valorizacdo do paciente e do vinculo com
ele, por meio de uma comunicacgdo efetiva na relacdo médico-paciente-familia-cuidador
que abrange: ouvir o paciente e seus anseios; comunicar-se de forma clara, sincera,
honesta e franca com o paciente e seus familiares; atuar como interlocutor entre o
paciente e seus familiares, quando necessdario; estar junto ao paciente;, dar suporte ao

paciente e a familia, incluindo-a, e facilitando a integracdo entre todos os envolvido:

Entdo eu diria para vocé, o primeiro passo ¢ ouvir o doente e ajudéa-lo a se fortalecer
para ouvir a sua propria dor. E isso que vamos fazer. Esse € o primeiro passo. (P1)

Acho que a primeira grande coisa ¢ a valorizacdo pessoal, a propria relagdo médico-
paciente, acho que ¢ muito importante. E a partir dessa valorizagdo pessoal, do
enriquecimento da relagdo médico-paciente vocé consegue atribuir todos os outros
cuidados que ele precisa. E isso vai depender de cada caso. (M5)

Entdo, vocé faz as prescri¢des, orientagdes, observa, tenta fazer diagnostico, pedir
exames, essas coisas todas [...]. Mas...mais do que isso (abordagem técnica), passar a
informagdo para o paciente quando ele quiser saber, dar informagdo tanto quanto
possivel, ndo mentir para o paciente, ser honesto, ser franco, ter a mesma franqueza
com a familia, as vezes, fazer o papel de interlocutor entre a familia e o paciente porque
as vezes o paciente estd usando um tipo de linguagem que a familia ndo esta
compreendendo e vice-versa [...].(M7)

O interessante seria desde os cuidados minimos, passando obviamente pela questdo de
enfermagem, cuidado de ferida, a nutri¢do, e os cuidados minimos em questdo de
medicamentos [...]. Mas, o fundamental ¢ [...], sobretudo, o conforto, que é a “palavra”
[...] a medicina paliativa passa por um grande instrumento terap&utico e paliativo que se
chama “palavra”. E, dentro dessa palavra, mais do que tudo, existe um ato que a gente
tem que tentar exercitar mais que é o ouvir. E esse “vai e vem”. E, sobretudo, vocé se
dispor a ouvir o paciente, de uma forma aberta ¢ ndo dirigida, porque, geralmente, sdo
pacientes ja diagnosticados, mas que precisam falar muitas vezes. Nessa fase, ele
precisa de alguém que esteja disponivel para ouvir. E, muitas vezes, ndo € s6 a
enfermeira, muitas vezes, ele quer falar com o médico mesmo. E o médico precisa
desenvolver essa capacidade de ouvir. E depois que ouve, de confortar porque, ai sim,
vem a palavra de conforto, de alivio [...]. Entdo os fatores ndo medicamentosos sdo
muito importantes [...] ndo é s6 a morfina, o 6leo mineral, ndo é sé6 umedecer a boca, ou
seja, medicamentos, mas o ouvir ¢ a palavra em si, que é o conforto. (M11)
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E ficar perto do paciente, é tentar acolher os seus desejos, 0s seus anseios € tentar
trabalhar com isso ¢ com o familiar também. (E3)

Eu sou médica e como rotina, existe todo um cuidado, da dindmica, da clinica, do
conforto principalmente, ndo s6 com paciente, mas de toda a familia. [...] a gente ndo
pode curar, mas a gente pode tentar aliviar, se a gente ndo pode aliviar a gente tenta
consolar. (M1)

[...] acho que isso ¢ fundamental, esclarecer a familia e fazer com que a familia e os
cuidadores acompanhem toda a trajetoria da doenga, entendam toda a trajetoria dessa
doenca. (MS)

[...] incluir nesse cuidado a familia. A familia e o doente nessa area sdo indivisiveis, é
um ser que ndo pode ser esquecido, a familia, o cuidador. (M11)

Outro elemento do cuidado ¢ propiciar momentos felizes, de prazer e convivio

social, possibilitar ao maximo a integragdo social do paciente.

E a coisa também assim, de vocé sair daquela coisa meramente técnica, vocé poder ter,
como a gente vé€ na atengdo domiciliar, pegando o paciente e levando-o para passear no
parque. Com pacientes que estavam proximo da terminalidade, fizemos festinhas de
aniversario... enfim, promover, propiciar momentos que, mesmo que sejam curtos,
sejam momentos de alegrias, de prazer, de convivio [...] porque o paciente anseia por
isso, ele ¢ um ser humano, nds somos humanos, o paciente nao é diferente. (M7)

by J4

O respeito as crencas, opinides e a religiosidade ¢ outro aspecto

imprescindivel na atitude do profissional que cuida e visa ao conforto do paciente.

[...] quando o paciente da abertura, eu acabo tocando nisso. Porque essa ¢ uma fase da
vida na qual [...] ele nota a vida dele; o fim dela estd mais proximo, entdo,
naturalmente, o paciente acaba abordando ou chegando nesse tipo de assunto que ¢ a
terminalidade da sua vida. Entdo, a questdo da religiosidade acaba sendo ventilada
nesse momento, ¢ € importante a gente colocar, tentar mais ou menos conceituar
religido, religiosidade. E isso, a gente s6 vai notar no didlogo, que s@o as suas crengas,
as suas opinides, sempre respeitando e sentindo na entrevista até aonde a gente pode ir,
e até aonde a gente deve respeitar. (M11)



Quanto a percep¢io da diferenca entre cuidar de criancas ou de adultos sem
perspectiva de cura, para alguns, ela ¢ relativa & necessidade de maior intensidade e

freqiiéncia da assisténcia profissional:

Com certeza, porque no cuidado da crianga, ele ¢ muito mais ativo que no cuidado do
adulto. Até porque a crianga ¢ um ser dependente, e o cuidado ¢ entdo intenso, ativo,
diario. [...] e as patologias médicas sdo diferentes, entdo as diferencas dessa faixa etaria
incluem ndo s6 aspectos emocionais como o cuidado em si, o cuidado da dor, da
avaliacdo, porque a crianga, a percepcao da vida da crianga ¢ diferente da do adulto.
M11)

A dificuldade de comunicag¢do entre crianca e profissional, dificultando a

identificacdo, interpretacao e avaliagcdo de situagdes foi também mencionada.

[...] A crianga, dependendo da faixa etaria, tem comportamentos especificos, ela nio
fala, ndo se expressa... entdo, vocé€ precisa estar treinado para isso, tanto que ¢ uma
grande dificuldade nossa, a equipe identifica isso, no nosso trabalho, que a gente tem
dificuldade de cuidar de crianga. Primeiro pela dificuldade que é vocé identificar,
interpretar e avaliar situacdes, € dificil. (M7)

Muitos comentaram que, apesar da esséncia dos cuidados paliativos ser a mesma, ha
maior dificuldade em lidar com esta situag¢do e ha necessidade de maior suporte a familia,

por ser um fendmeno nado esperado pela ordem natural das coisas.

[...] na crianga, o cuidado ¢ muito importante em relacdo aos pais. Porque isso € anti-
natural, € uma lei anti-natural. O filho ndo deve morrer antes do pai. Geralmente, ¢
muito dificil vocé abordar esse pai, essa mae que vai perder um filho. [...]. (M6)

Do ponto de vista de comunicacdo e da abordagem familiar ¢ que muda muito porque,
quando se trata de familia, o desafio maior ¢ conseguir ter apoio dos pais, controlar a
angustia dos pais.( M8)

E em relagdo aos cuidados paliativos, a crianga que adoece, que tem uma doenga
incuravel, o aspecto emocional ¢ muito mais percebido do que uma familia que vai
perder um paciente que ja viveu. Ent3o, a morte na pediatria ¢ uma catastrofe para a
familia, é uma promessa, uma flor que murchou, é um botdo que murchou antes de
florescer. Existe uma diferenca gritante, a maior delas ¢ a familia. [...] Entdo, a familia
de uma crianga que morre deve ser melhor cuidada porque essa perda pode representar
uma lacuna que vai para o resto da vida [...] isso precisa ser visto. (M11)



Acho que basicamente o cuidado é o mesmo. A diferenca eu acho que esta em relagao a
familia. A familia vai estar muito mais apreensiva com a crianga do que com o adulto.
Mas, eu acho que a tematica do cuidado, a abrangéncia é exatamente a mesma. (M5)

A minha experiéncia ¢ toda no tratamento de adulto, ¢ logico que quando a gente vé a
morte de uma crianga, ¢ uma coisa que vai contra a ordem natural dos fatos, ninguém
espera que uma crianga morra, mas com certeza temos dificuldades, e as diferengas por
conta disso. (M2)

Por outro lado, alguns relataram que, segundo o que outros médicos lhes dizem, a
crianca lida melhor com o processo de morrer do que o adulto, fazendo, muitas vezes, o

papel de consoladora dos pais.

[...] 0 que me falam é que a crianga se resolve muito bem; ela ndo tem tanta angustia da
morte quanto tém seus pais. Acho que € essa a grande diferenca. (M8)

Geralmente a crianca, dependendo da idade, acaba se adaptando, ela sabe, ela, muitas
vezes, até acaba protegendo os pais, ela fala: -“Papai, fica tranqiiillo, mamae fica
tranqiiila, ta tudo bem”. (M6)

Outros mencionaram ndo atuar junto a criangas, sendo referida a dificuldade em
trabalhar com criangas por sentir pena delas ou pelo processo de contra-tranferéncia (por ter

filhos), o que deve ser muito trabalhado pelo profissional que lida com elas.

(...) deve ter uma abordagem diferente, a crianga familia, mae, eu sou mae, entdo, eu
nao sei, eu sinto até um certo desconforto por ndo querer se envolver por que eu tenho
pena das criancas, tenho pena, ndo consigo, ¢ claro que tem diferenca, mas ai ¢
emocional, sou mae, ndo consigo, ¢ lido com situagdes de pacientes graves, entdo a
perda da crianga, € uma coisa dificil, preciso amadurecer, ndo tenho amadurecimento
para isso, olha que tenho a minha religido, mas ¢ dificil. (M1)

(...) e outra coisa é o processo de contra-transferéncia, porque muitos de nds temos
filhos. Entdo, vocé v€ uma crianga sofrendo... imediatamente, vocé faz aquela contra-
transferéncia e ja pensa: - “Po, poderia ser meu filho!”. Vocé€ se desestrutura
emocionalmente. Voc€ precisa ter uma estrutura legal. E além do qué, tem a questdo da
mae e do filho, o bindmio mae-filho, que configura de uma outra forma, de uma outra
situagao.(M7)



Na percepcao de um profissional, ainda que a morte de uma crianga ndo seja uma
coisa que alguém espera, tanto no cuidado de adultos como de criangas, ha uma busca pela

ressiginificacio da vida.

Essa luta por uma ressignificacdo da vida no chegar da morte ¢ a mesma. Seja na vida
de uma crianca, de um RN, seja de um idoso nonagenario. A busca da equipe, a busca
das pessoas ao se defrontarem com a morte ¢ uma ressignificagdo de suas vidas. Seja na
vida da propria crianga que, muitas vezes, ndo tem entendimento disso, mas ai, vai
refletir na ressignificacdo da vida dos pais, das pessoas que amam essa crianga, seja no
atendimento dos idosos, das pessoas que viveram muito. Voc€ sempre vai buscar na
doenga, na morte que se aproxima, um significado para tudo aquilo que vocé viveu.
(M2)

Em relagdo a formacio académica para que o futuro profissional de satde lide
com pacientes sem perspectiva de cura, os entrevistados ressaltaram a necessidade de
que, a partir do inicio da graduacdo, seja estimulada a reflexdo do estudante sobre si
proprio e sobre o outro que sofre ¢ que seja enfatizada a importancia do cuidado e respeito

humano ¢ do acolhimento.

Existe uma area que ¢ global, que é a questdo do cuidar do paciente. O preparo para as
pessoas, realmente, fazerem [...] uma ligacdo de “alma para alma”. Vocé tem que
acolher o paciente. Ento, isso perpassa pelo preparo individual. Vocé tem que levar o
profissional de satide a pensar, [...] vivenciar [...] suas proprias questdes. Entdo, ele tem
que ter sensibilidade para acolher a dor do paciente, tem que ser preparado para isso.
(P1)

[...] o que tem que ser aprendido, principalmente, pelo académico é a importancia do
cuidado e do respeito humano. Acho que ¢ uma medicina [...] diferente da medicina
tecnoldgica que hoje em dia ¢ ensinada. (M5)

O que deveria ser ensinado ¢ como lidar com esse paciente; ndo abandonar o paciente
que é fora das possibilidades terapéuticas. E muito comum falar que o paciente nio tem
mais nada para fazer e esta ¢ uma frase muito usada, pelo que a gente escuta na
graduagdo. “Nao tem mais o que fazer”. Entao, aquele paciente que esta internado numa
UTI ou num quarto e vocé, que nao esta acostumado com os cuidados paliativos, faz
aquela visita rapida, muitas vezes, negligenciada, repete a prescricdo e nao da aquela
atengdo devida. [...] na verdade, esse paciente é o que mais precisa de cuidado. (M6)

Nos cursos de medicina, eu e a maioria, 99% dos médicos, ndo tivemos nenhuma
formagdo em cuidados paliativos, nem sobre o que fazer com esses pacientes. [...] Eu
acho que seria importantissimo que os alunos de qualquer curso da area da satde, mas,

17



principalmente os médicos, tivessem [...] desde o primeiro, segundo, terceiro ano, que
sd0 os basicos [...] contato com a teoria, para que, no decorrer da sua formagdo médica,
ja no quarto, quinto, sexto ano, quando estivessem no internato, eles tivessem um olhar
diferente, uma visdo diferente desse doente que estd morrendo. Para que ele nao seja
visto como um doente de segunda classe, que ndo merece cuidado. Pelo contrario, ele é
um doente que esta numa fase de vida, terminando sua vida, que precisa de mais
cuidado ainda do que, muitas vezes, numa enfermidade aguda. (M2)

[...] A gente estuda somente para cura e, quando vocé se depara com o paciente fora [...]
de condigdes de tratamento, vocé se vé assim: -“O que eu fago agora ?”. Entdo, os
alunos deveriam ter no¢ao [...] que, depois que vocé€ ndo tem mais como curar, vocé
tem que continuar tratando, e isso é muito importante. (E2)

[...] o cuidado esta além da cura [...] todos devem ser cuidados. (M11)

Foi ponderada a necessidade de aprimoramento da relacdo médico-paciente, das

habilidades comunicacionais, no processo de formacao e atuagao profissional.

Primeiro de tudo: aprender a conversar. H4 muitas sindicancias, reclamacoes de
pacientes contra os médicos, denunciando os médicos, por ma compreensdo, ma
comunicacdo entre o médico e o paciente. Grosseria, uso de expressdes equivocadas,
expressdes de emogio em momento errado. As vezes, o médico esta brabo com alguma
outra situagdo e acaba descarregando no paciente na hora errada e o paciente se ressente
com isso. [...] Entdo, primeiro de tudo, o médico [...] precisa identificar suas emogdes ¢
a origem das suas emogdes. [...] Aprender a descarregar seu estresse em outro lugar -
por mais dificil que seja, hoje, trabalhar em medicina no Brasil. (M7)

O preparo para lidar com as perdas, a propria finitude, a morte e o processo de
morrer 20 longo da graduagdo para que o futuro profissional possa dar conta das limitagdes

que vivenciara em sua vida pessoal e profissional também foi citado.

(...) o aluno tem que ter uma boa resolugdo pessoal em relagdo a perda, a questdo da sua
propria finitude, as suas perdas infinitas durante a vida, que todos temos. Entdo, tem
que ter uma formagao intelectual e pessoal, tanto na area basica como na area especifica
da profissdo. (P1)

E entender que a morte faz parte de um viver; a morte encerra um ciclo; e, que todos
vamos ter que passar por isso. Infelizmente, as escolas de medicina nao estdo tratando
deste assunto. [...] Agora que o morrer foi alongado, que nds vivemos mais, vamos ter
mais problemas, vamos ter que ser melhores cuidadores, e a terminalidade tera que ser
revista nas escolas de medicina. (M11)



Muito pouco ¢ explicado sobre a morte na faculdade. A gente sai da faculdade e ndo
sabe lidar [...] com a perda de um paciente, de como falar com a familia. Isso é muito
ruim. (M6)

Precisa ser incluido de alguma forma, na grade curricular desses cursos de medicina, de
area da saude, o debate sobre morte. (M7)

Além de trabalhar relacionamento, [...] € comunicagdo, aprender a conversar ¢ a lidar
com a questdo de morte. O médico foge da morte; ndo ¢ treinado para falar de morte,
ndo sabe lidar com essa coisa de morte. Em muitos hospitais do Brasil, quem da o
diagndstico, quem chama a familia para dizer que o paciente morreu € o servigo social,
as vezes, a assistente administrativa (...). (M7)

Foi sugerida também a criag¢do de uma disciplina ou de um direcionamento para

os cuidados paliativos.

(...) deveria ter que ter alguma cadeira ou alguma parte do ensino dentro da faculdade
para os alunos [...] um modulo muito global. Digamos: tem que falar sobre o tratamento
da dor, [...] de sintomas... sdo varios fatores que atingem o paciente fora de
possibilidade de tratamento. E uma coisa ampla. Entdo, temos que trabalhar para fazer
[...] um curso interdisciplinar, com varios profissionais de satde para poder ensinar as
pessoas na faculdade. (M4)

(...) deveria haver uma disciplina [...] na graduagdo de todos da area da satde ¢ até
outras areas também, e tratar de cuidados paliativos de uma forma geral, ndo s6 para
oncologia. (E4)

E uma coisa crescente, que tem que ser valorizada e ja devia ser incluida no curso
médico, para que, realmente, o académico ja tivesse um olhar humanizado antes do
olhar tecnicista. (M5)

Outro aspecto apontado foi a necessidade do estudante de medicina aprender a

trabalhar com profissionais de outras dreas, de forma interdisciplinar.

Outra coisa importante ¢ aprender a trabalhar com outras profissdes. A faculdade de
medicina bota o jaleco branco no médico e isso d4 um poder para o camarada que ele se
sente “0 dono da cocada preta”.[...] Hoje em dia, ndo s6 nos cuidados paliativos, mas
em muitas outras areas de atuagdo do médico, vocé precisa ter a equipe interdisciplinar
trabalhando, e voc€ ndo pode ter essa prepoténcia com os outros profissionais. Porque
isso diminui a auto-estima do profissional que trabalha com vocé e o desestimula,



desmotiva, e, pior ainda, a equipe comeca a te boicotar e vocé fica com o todo o
“pepino na mao”’; isso pode ser uma “faca de dois gumes”. Entdo, trabalhar em equipe é
outra coisa fundamental que precisa ser aprendido (...). (M7)

Ja em relagdo ao preparo dos profissionais formados para abordar os pacientes
sem perspectiva de cura, foi ponderada a dificuldade de mudangas, sendo ressaltada a
importancia de sua sensibilizacdo para rever conceitos tedricos e prdticos, entre eles o de:
ser humano em todas as suas dimensées, da pessoa que estda morrendo, da morte, da

abordagem do cuidado ¢ do trabalho em equipe.

[...] deve haver um resgate desse significado do que ¢ humanidade, do que ¢ cuidado
humanizado sobre a medicina tecnicista, que ja ¢ uma coisa arraigada no médico ja
formado. Do mesmo modo que o académico deve aprender o medico ja formado deve
re-aprender.(M5)

[...] mais interessante seria, primeiro, eles terem uma visdo diferente sobre o doente que
esta morrendo. Porque, a partir do momento que muda sua visdo, vocé fica mais aberto
a novas praticas. Porque aprender a tratar de dor, avaliar sintomas ¢ muito facil [...]
qualquer um aprende. E s6 querer [...] O mais dificil ¢ mudar a visio [...] mas, ele so vai
buscar esse aprendizado quando ele muda esse conceito. (M2)

[...] principalmente, rever seus conceitos do que vocé, no alto da sua técnica [...] vai
fazer: o que ¢ importante para vocé e o que ¢, realmente, importante e benéfico para o
paciente em que vocé esta atuando. (F1)

[...] eles tém que avaliar sua pratica, e avaliar como os cuidados paliativos acontecem e
perceber [...] que o paciente [...] vai ter uma melhora, de nivel de sofrimento, de
qualidade de vida [...]. (E3)

Infelizmente ndés temos um modelo de medicina cartesiana, subdividida em
especialidades, subespecialidades que afirma a doenga, nega o cuidado ¢ ndo entende a
pessoa como um fato positivo. Entdo, os profissionais das diferentes especialidades t€ém
que entender que o cuidado vai ter que existir. Numa fase da vida, todos nds vamos
morrer, e, antes de morrer, pode ter um sofrimento nisso. [...] ndo sé afirmar a doenga,
nao sé procurar tratar, mas sim cuidar, porque a continua¢do de qualquer tratamento
inclui cuidado. (M11)

O mais dificil € mudar a visdo, principalmente dos médicos, que nunca tiveram a morte
como alguma coisa que ¢ conseqiiéncia e que faz parte da vida. Eles sempre lutam e
lutam contra a morte. Entdo, quando ele se vé defronte a morte, ele se sente um
perdedor. (M2)
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[...] tinham que ter, minimamente, a no¢ao do conceito [...] dos principios dos cuidados
paliativos, do controle da dor, porque ¢ o sintoma magno, o mais cruciante [...] controle
dos sintomas basicos até os mais complexos; e, de comunicagdo na abordagem dos
pacientes fora das possibilidades de cura ou muito proximo da morte. (M8)

[...] uma das coisas que mais interfere tanto na qualidade de vida como na qualidade da
morte ¢, justamente, conseguir deixar o paciente sem dor, para que ele possa ter uma
morte ou até mesmo uma sobrevida mais digna. (M3)

[...] Tem que se fazer um programa que prepare o profissional para controlar os
sintomas de uma forma holistica, cada um na sua especialidade, em todas as areas:
fisica, psicossocial, mental e espiritual, e os familiares também. (P1)

[...] integrar a equipe, ser um fator facilitador, entdo isso que eu falei ainda ha pouco de
vocé sair do seu pedestal [...].( M7)

Na opinido de alguns, o médico deve aprender a proporcionar conforto para o
paciente e a comunicar-se adequadamente com a familia e o paciente, ouvindo o paciente,
facilitando o didlogo entre ele e sua familia e confortando-o.

Por fim, foi ressaltado pelos participantes o potencial dos cuidados paliatives para
resgatar a humanidade na medicina, na formagcdo médica, na prdatica médica e no

sistema de saude, em todos os niveis de saude.

Seria a questdo de cuidados paliativos na visdo primdria, secundaria e terciaria. Essa
inser¢do nos postos de satide da familia, na questdo da saude publica do pais, e que
seria uma forma da gente organizar isso, ¢ essa questdo de o que o cuidado paliativo
ndo ¢ sO6 na oncologia. (...) E que a gente tem que pensar em varias outras
especialidades porque as doengas cronico-degenerativas acontecem mais nas pessoas
mais idosas e a gente sabe que o pais esta envelhecendo. (E4)

[...] A abordagem dos cuidados paliativos ¢ uma necessidade para a area médica porque
vai preencher uma lacuna, vai humanizar os médicos, vai fazer pensar no outro, resgatar
a arte de cuidar que esta perdida. E [...] todos nds, médicos e cuidadores, na sua
amplitude, vamos ter de pensar nisso para o futuro. Futuro, alias, que ja chegou porque
nods todos vamos precisar de cuidados. (M11)
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6. DISCUSSAO

6.1 RESSIGNIFICANDO A VIDA

A ressignificagdo da vida ¢ um tema levantado pelo grupo estudado, buscando-se na
morte que se aproxima um significado para tudo que se viveu e aproveitando-se a0 maximo
a vida que ainda resta.

Também, segundo os entrevistados, os profissionais que lidam com o paciente e sua
familia t€ém uma grande oportunidade para repensar sua propria vida, tentando evitar
preconceitos € enxergar em pequenas coisas que fagam, algo que seja realmente importante
para melhorar a qualidade de vida do paciente. O profissional de saude tem que pensar
sobre a morte, a finitude e vivenciar suas proprias questdes e entender que a morte faz parte
de um viver, encerra um ciclo, havendo necessidade de se ter uma boa resolugao pessoal
em relagdo as perdas infinitas durante a vida.

Alguns profissionais ainda relatam que bem pouco ¢ falado sobre morte na
faculdade. Os profissionais saem da faculdade e ndo sabem lidar com perdas, especialmente
a de um paciente, o que torna dificil conversar com ele e com sua familia. Segundo
Azevedo”, a formagdo desses profissionais ¢ voltada para cura, e no modelo biomédico,
com tendéncia curativa, a morte ¢ vista como um fracasso. Quando esses profissionais se
deparam com a realidade de ndo se ter mais o que se fazer, muitas vezes nao conseguem
lidar com essa situacao.

A morte e a vida sdo apenas fases da mortalidade do homem. Segundo Figueiredo:
“O Estudo da Morte ¢ o Estudo da Vida. O Conhecimento da Finitude do Homem ¢
Essencial ao Saber do Médico” *°. Nio h4 porque temer a morte porque ela é vida. De um
modo geral, a morte representa para os profissionais uma derrota inaceitavel. O correto ¢
compreender e aceitar a morte com naturalidade e fazer todo o possivel para torna-la digna

e confortavel para o doente.
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Barbato®' manifesta seu ponto de vista sobre o cuidado de pacientes terminais,
comentando que no modelo biomédico atual, além de representar um fracasso, o médico vé
0o morrer € o sofrimento como qualquer sintoma que pode ser curado com qualquer
intervengdo paliativa. Conclui dizendo que o morrer ndo ¢ algo que podemos ignorar e que

o sofrimento ndo pode ser tratado com as ferramentas do atual sistema biomédico.

Reflexo dessa dificuldade de lidar com a morte, Azevedo®* afirma que os médicos
demonstram forte conotacdo de perda, manifestando sofrimento e diferentes graus de
estresse. E, na verdade, a dificuldade de lidar com a propria morte, pois ela é vista projetada
em seus pacientes. Reconhecem como necessidade basica do cuidador o equilibrio para
lidar com as emocgdes, preparo psicologico e reconhecer seus sentimentos.

Méier’” afirma que as reagdes emocionais, diante do cuidado de pacientes
seriamente doentes, refletem varios aspectos sentidos pelos médicos, como a necessidade
de resgatar o paciente, senso de faléncia, impoténcia, medo de ocorrer 0 mesmo consigo e
até o sentimento de querer evitar o paciente a custa disso.

Diante disto, os profissionais ndo sabem limitar suas intervencdes e, como nao
aceitam a perda do paciente, ndo sabem a hora de parar. Investem em terapias que muitas
vezes prolongam a morte.

Beca e Ortiz’® lembram que o dever da medicina ¢ diminuir a dor, prevenir a morte
prematura e possibilitar a morte em paz e com dignidade. Mas argumentam que morrer com
dignidade depende da visdo metafisica e religiosa de cada um. Afirmam que isto € um tema
que também deve ser definido fora da medicina, com o enfoque social e cultural. Por isso,
ndo ha como ter apenas um conceito Unico do fato. Refor¢am a importancia dessa
discussdo, justificando ser um conflito entre o tradicional paternalismo médico e o
progressivo autonomismo da relacdo clinica, e reforcam a necessidade da participagdo de
toda a sociedade nesta discussao.

Compreender o medo da morte nos possibilita ter consciéncia de nossas perdas
diarias, facilitando assim sentir ¢ elaborar estas perdas e dar suporte ao proprio processo e

ao do paciente; possibilita ainda um atendimento mais humanizado e menos transferencial.
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Este medo ndo elaboravel s6 pode ser minimizado a partir da consciéncia e aceitagdo da
propria finitude e terminalidade em todas as suas dimensdes, tornando-nos capazes de lidar
com o tdo doloroso processo de morrer e 0 momento da morte™.

A morte ¢ limitadora, temporal e angustiante. Porém, ¢ ela que nos impulsiona a
lutar pela realizacdo dos projetos de vida. Embora ela nos separe dos objetos de afeto, nos
ensina também a percepc¢do real, do outro e conseqiientemente de nés mesmos, levando ao
autoconhecimento sem medo de vermos quem somos € o que realmente necessitamos para
obter melhor qualidade de vida™.

Pensar na propria finitude trard um posicionamento da real percepcdo de nds
mesmos, de quem somos € o que necessitamos para obtencdo de melhor qualidade de
vida®®. Trara ainda maior possibilidade de vermos o nosso semelhante como um ser unico,
impar.

Ao entendermos a morte como segmento da vida, diminuiremos nossa angustia de
separacdo, nossa ansiedade, o medo paralisante e improdutivo que sempre nos acompanhou
ao ouvirmos a palavra morte. Refletir a respeito da morte nos impulsiona a lutar pela
realizacio dos projetos de vida™.

Encarar as perdas, sejam elas quaisquer, nos possibilitard perceber que elas nada
mais sdo que o exercicio de conscientizacdo do conceito de impermanéncia, nada € perene.
Ao entendermos este conceito milenar, saberemos aceitar as frustracdes, algum sofrimento,
mas também, sempre, de um ganho™.

O trabalhador de saude pode contribuir no processo de familiarizagcdo que insere a
doenca no universo consensual do doente®®. A formacdo do profissional da saude deve
compreender esta abrangéncia para estar preparado e poder, de fato, contribuir na pratica,
com a pessoa na construgdo progressiva de significados e ressignificados de suas situagdes
existenciais. Isso implica considerar a subjetividade e os processos de subjetivagdo de cada
ser humano. Analisar seus proprios medos e limitagdes trard maturidade, profunda
contemplagdo e reflexdes ao médico em como quer conduzir sua vida pessoal e

profissional, que qualidade de vida est4d buscando, assim como o tornard mais compassivo,
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menos critico, o isentard de julgamento de valores do outro, respeitard o doente como um
semelhante independente de ragas ou credos”.

As pessoas enfermas normalmente apresentam uma variedade de sintomas que, no
fundo, representam sua confrontacdo com o real e consigo mesma, deparando-se quase
sempre com a falta de perspectiva de vida. Muitas vezes, suas vidas perdem o encanto, o
significado. O fim iminente, o fracasso dos tratamentos terapéuticos, o cansaco, a
degeneracao fisica e o mal-estar permanente podem precipitar a sensagdo de um vazio
diante da existéncia™.

Sao muitos os sentimentos provocados pela perda de alguém que faz com que o ser
humano reflita sobre a sua propria finitude e a dos outros que o cercam. No contexto da
Psicanalise, Freud sustenta que além da angustia causada pela perda do objeto, existe uma
outra angustia: a angustia de castracdo que ¢ decorrente do medo de ser separado de algo
extremamente valioso para o individuo. Para ele o0 medo da morte ¢ andlogo ao medo de
castracdo. Assim, a angustia de castragdo ¢ compreendida com uma reagdo a situagdes que
ameacam a integridade fisica. Esta experiéncia de castracdo estaria presente no decorrer da
vida do homem, no entanto, a experiéncia da morte representaria a castragdo por
exceléncia, pois 0 homem permanece totalmente indefeso e vulneravel diante dela®.

Segundo Parkes o apego ¢ poderoso e quando o apego ¢ quebrado vocé sente
exatamente “quebrado”. O luto nos ensina que as pessoas que amamos nunca as perdemos,
sdo partes de nossas vidas para sempre. O problema ¢ que o ser humano no primeiro
momento da morte do ente querido vai sentir que todas as coisas boas que relembram essa
pessoa se perderam também. S6 quando a pessoa para de tentar recuperar a presencga fisica
do ente querido, ela ¢ capaz de perceber que nunca o perdeu, pois, ¢ possivel sustentarmos
a presenca do outro por meio das recordacdes das experiéncias vividas com o ente
perdido®”.

De acordo com Morin, o paradoxo adaptagdo/inadaptagdo a morte ¢ expresso nos
rituais de funerais e luto. Sendo assim, o luto ¢ uma expressao social de que o homem nao
aceita a morte, mas, a0 mesmo tempo, € este processo que permite o sujeito ressignificar

sua vida e continuar a viver>".
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Para esse autor, a intensidade da dor da perda para a comunidade e familia esta
relacionada a proximidade, ao vinculo da pessoa que morreu a familia e & comunidade.

McCoughlan afirma que nem sempre € simples resolver os problemas em cuidados
paliativos, sejam eles fisicos, emocionais, existenciais ou espirituais. Mas sempre ¢ possivel
estar presente como pessoa e oferecer apoio e compreensdo. Conversar e ouvir. Tentar
conjuntamente encontrar alguma maneira de fazer com que as coisas sejam melhores™".

Kubler-Ross'*, pioneira na abordagem de pacientes no processo de morrer, defende

a idéia de que todo mundo deveria ter uma “boa morte” e, em suas palavras:

Uma boa morte significa ndo sofrer e passar por sofrimentos intensos que faz o
paciente clamar contra o mundo. Uma boa morte significa que se possa escolher onde
morrer: caso queira morrer em casa, pode-se morrer em casa. Uma boa morte significa que
se tenha ao lado alguém que escute e que ndo o coloque na ultima enfermaria do hospital,
longe de todos, sozinho. Uma boa morte significa que ninguém vai ministrar-lhe uma
overdose de nada para tirar a vida prematuramente. Morrer com dignidade significa que se

tenha permissao de morrer com seu carater, com sua personalidade, seu estilo.

Saber que a morte esta proxima pode ser encarado como uma “vantagem", afirma o
psicologo hospitalar Cedric Nakasu. Se conseguir aceitar o progndstico dos médicos e parar
de lutar desesperadamente contra a morte, a pessoa pode aproveitar o tempo que lhe resta
resolvendo problemas pendentes e se despedindo, tendo uma morte serena. Para Nakasu, ha

3 erres que propiciam uma boa morte: recordar, reviver e ressignificar o passado™.
6.2 O CUIDADO

A 1déia de qualidade de vida nos momentos finais também foi influenciada por outra

constatacdo. Baseada em entrevistas com dezenas de pacientes terminais, Kiibler-Ross
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concluiu que, além da dor fisica, a maioria deles sofre pela separacdo da familia, por

problemas financeiros ¢ vergonha e, até mesmo, por inveja de quem ndo esta doente4.

Quando o paciente fica internado, segundo Nakasu, "a pessoa deixa de ser ela
mesma, de ter suas coisas, roupas e fungdes para se tornar apenas um paciente, tendo que
obedecer a regras, horarios para dormir € comer que nao sao os seus".

E fato conhecido que atualmente a maioria das pessoas falece em hospitais,
especialmente nos paises chamados desenvolvidos. No entanto, existe uma clara
preferéncia expressa pelo publico de passar seus ultimos momentos em seu lar, ao invés de
um leito hospitalar, cercado por desconhecidos e tecnologia assustadora™.

Quando possivel, a op¢ao de se terem os cuidados removidas a um ambiente mais
familiar ao paciente deve ser oferecido, pois eles podem se beneficiar diretamente, tendo
uma morte menos estressante em casa do que no hospital, e o senso de responsabilidade, de
controle e independéncia dos familiares aumenta, talvez até melhorando o processo de
luto®.

As familias, nessa hora inesquecivel, necessitam de total privacidade, dentro do
objetivo de uma morte com reveréncia e dignidade.

No Brasil, alguns estados ja tracam leis nessa dire¢do. Em Sdo Paulo, o paciente
terminal pode decidir quando e onde quer morrer. Uma lei sancionada pelo entdo
governador Mario Covas em 1999 estabelece o direito de um doente recusar o
prolongamento de sua agonia e optar pelo local da morte. O proprio Covas, que morreu de

cancer, beneficiou-se dessa lei. O papa Jodo Paulo II fez a mesma escolha. Silenciado pelo

mal de Parkinson, morreu em seu apartamento no Palacio Apostolico#0:41,

O cuidado envolve perceber o individuo/sujeito, inserido em seu contexto socio-
cultural e captar os significados representativos para ele, assimilados em sua construcao de
vida’’. Segundo Pinheiro, ¢ nos encontros entre profissionais/servico com o outro,
usuario/comunidade, que os sujeitos implicados ressignificam e/ou consolidam suas

praticas, ensaiam alteridades e atualizam institui¢cdes. Nestes encontros, “a relagdo se torna
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signo, se desdobra em significados e se forja como vinculo, como referencial reciproco na
producdo da teia do existir coletivo. Em outras palavras, dimensdao em que o humano se
afirma como impreterivelmente social”>’.

O envolvimento dos trabalhadores de satide com o problema concreto, em conjunto
com as elaboragdes intersubjetivas profissional/doente/familiar e outros, possibilita capturar
significados que emergem da situagdo. O didlogo propicia refletir e discutir sobre o
problema, permite que surjam insights importantes a respeito da situacdo em sua amplitude,
ou seja, ultrapassando a doencga. Isso implica trabalhar em uma perspectiva metodoldgica
que visibiliza a dimensdo subjetiva da situagio enfrentada’’. O encontro dos profissionais
com o doente propicia a captura e criacao de significa¢des a situagdo existencial. A énfase
ndo se limita ao tratamento, mas na criagdo de um contexto ou ambiente onde a pessoa
possa interagir,revendo, retificando suas idéias e, mesmo sendo influenciado em suas
opinides, favorecendo processos construtivos de sentido®’.

Exercer a afetividade junto ao doente possibilita a troca de experiéncias, dando a
oportunidade ao profissional de saide e ao paciente de reverem conflitos internos, com
maior oportunidade de aprender a viver o dia-a-dia de modo mais intenso e interessante e
reformular sua propria vida como profissional e individuo.

Compreender as fases psicologicas que as doencas trazem ¢é essencial para o
entendimento das reacdes do doente, do familiar e as nossas, evitando que mecanismos
compensatorios surjam impedindo a assimilagdo da realidade e elevando a altos indices a
ansiedade e a angustia de todos os envolvidos™.

Faz-se necessario, que todos que lidam com doentes cronicos e terminais tenham
preparo e acompanhamento psicoldgico, pois ha profunda mobilizagdo dos sentimentos,
desde o momento da comunicacdo formal ao doente da descoberta da doencga até a sua
morte*.

Poder estar proximo ao doente amparando e facilitando expressdes de rejeigao,
raiva, isolamento ¢ abandono, minimiza sensivelmente o sofrimento de ambos e facilita a
compreensdo das fases de evolucdo psicologica da doenca e da morte, proporcionando a
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vivéncia da grandeza de uma relagdo humanitaria™.
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No ambiente domiciliar, segundo comentarios dos entrevistados, o médico deve
aprender a entrar na casa do paciente, portar-se com humildade. Ali, tudo o ¢ estranho, e
ndo havera maneiras de fugir dos olhares do paciente ¢ dos familiares. Diz-se que estd
desprotegido, sem as defesas que o ambiente hospitalar oferece®.

Os entrevistados também ressaltaram a importancia de considerar os desejos do

214345 _~
> vao ao encontro deste, quando

paciente e sua familia. Na literatura, vérios trabalhos
reconhecem que o respeito a opinido do paciente representa um elemento basico do cuidado
domiciliar.

Outro meio de proporcionar conforto € a valorizagdo do paciente e do vinculo com
ele, por meio de uma comunicacdo efetiva na relagdo médico-paciente-familia-cuidador que
abrange: ouvir o paciente e seus anseios; comunicar-se de forma clara, sincera, honesta e
franca com o paciente e seus familiares; atuar como interlocutor entre o paciente e seus
familiares, quando necessario; estar junto ao paciente; dar suporte ao paciente e a familia,
incluindo-a, e facilitando a integracdo entre todos os envolvido.

Segundo os entrevistados, ouvir o doente e ajuda-lo a se fortalecer, passar
informacgdes para o paciente quando este quiser saber, ndo mentir, ser honesto, franco, fazer
o papel de interlocutor entre a familia e paciente, tentar aliviar, e se ndo puder aliviar,
consolar, sao medidas que fazem a diferenga.

Um dos elementos importantes para uma relagdo amigavel, além da observacdo, ¢ a
escuta. Escutar alguém implica, em certo sentido, uma abdicagdo de si. E importante
perceber que sentido tem o comunicado para quem o transmite, € acolher a palavra do
outro, desde a mais corporea até aquela ainda ndo pronunciada, solidifica este
relacionamento. Esta acolhida também €, ao mesmo tempo, fisica, psicologica e espiritual,
para considerar o homem em sua inteireza*®,

O mesmo autor lembra que o terapeuta nao ¢ uma “pessoa de quem se supde saber”,
mas uma “pessoa de quem se supde que saiba escutar”. Toda sua formacdo consistira,
portanto, nesse dificil exercicio da escuta. Escutar ¢ uma forma sensivel, seja ela qual for, e

¢ sempre bom percebé-la como eco de uma voz mais silenciosa e mais alta.
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Sobre este elemento do cuidado, um dos entrevistados deste trabalho afirma que a
medicina paliativa passa por um grande instrumento terapéutico e paliativo que se chama
“palavra”. E, dentro dessa palavra, mais do que tudo, existe um ato que os profissionais
devem tentar exercitar mais que ¢ o ouvir. E, sobretudo, vocé se dispor a ouvir o paciente,
de uma forma aberta e ndo dirigida, de uma anamnese minima porque, geralmente, sdo
pacientes ja diagnosticados, mas que precisam falar muitas vezes. Nessa fase, ele precisa de
alguém que esteja disponivel para ouvir. E, muitas vezes, ndo € s6 a enfermeira, muitas
vezes, ele quer falar com o médico mesmo. E os profissionais, especialmente os médicos,
precisam desenvolver essa capacidade de ouvir. E depois que ouve, de confortar porque, ai
sim, vem a palavra de conforto, de alivio. Os fatores ndo medicamentosos sdo muito
importantes. Nao s6 prescrever morfina, 6leo mineral, ndo s6 umedecer a boca, ou seja,
medicamentos, mas o ouvir € a palavra em si, que ¢ o conforto.

Pequenas ag¢des provocam mudangas comportamentais significativas nos pacientes
que estdo vivenciando uma condicdo cronico-degenerativa, agdes estas de iniciativa e
responsabilidade dos profissionais de saude: encoraja-los a levantar-se; encaminha-los para
banho de aspersdao ao invés de higieniza-los apenas com banho no leito; incentiva-los ao
auto-cuidado; tratd-los ndo como um paciente terminal, moribundo, mas como pessoas
constituidas de corpo-mente-espirito; permitir-lhes entrar vivos em suas proprias mortes.

Muitos profissionais expressaram os significados de sua atua¢do nos cuidados
paliativos, entre eles o de trabalhar com a promocdo da vida até o Ultimo minuto, dar
significado para a propria luta diaria, para aquilo que a gente acredita, praticando um
trabalho que torna-se apaixonante. Os entrevistados ndo sentem que trabalham com morte,
mas com vida. Até o ultimo minuto enxergam vida nos seus pacientes. Véem em pequenas
coisas o impacto positivo na vida dos doentes™®.

Os mesmos afirmam que o cuidado ao paciente deve ser integral, englobando o
cuidado técnico, o emocional, o psicossocial e o espiritual38.

Os profissionais atuam nestas circunstancias intervindo para proporcionar conforto,

respeitando as vontades e diretrizes do paciente, evitando procedimentos desnecessarios ou
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que trardo poucos beneficios, atuando no alivio da dor e de outros sintomas, por meios de
medicamentos, e dos cuidados da equipe™®.

Como parte do cuidado, para garantir conforto, a equipe devera dominar as técnicas
de analgesia, nutrico, hidrata¢io e suporte ventilatério>”.

Em relagdo a dor no paciente terminal, Rezende'’ lembra que o tratamento de
analgesia visa buscar a dignidade de vida, permitindo o convivio com a familia, cercado de
coisas que gosta. Para isso, deve-se particularizar as técnicas, drogas e doses que
proporcionem o alivio da dor e melhora do seu estado geral. Lembra da relutancia, sempre
que possivel, do uso de drogas que alterem o estado de consciéncia e que impegam o
convivio social e familiar. Orienta também que se evite solicitar exames e qualquer tipo de
intervencdo médica desnecessarios, para ndo alimentar ilusdes de cura no paciente e nos
familiares.

Em relagdo as criancas, muitos dos sintomas que elas sofrem e as tentativas para
alivia-los ndo foram estudados formalmente. Muitas drogas usadas em cuidado paliativo
pediatrico ndo sdo autorizadas para criancas, ¢ a responsabilidade ¢ do médico que as
prescrevem”’.

Na tabela 1 estdo relacionados os principais sinais e sintomas e as propostas da
Organizagio Mundial de Saude (OMS) e de outros autores para sua abordagem’***.

Para a maioria dos médicos falta experiéncia uso de drogas, especialmente os
opiodides, e principalmente em criancas. O medo no seu uso freqiientemente resulta em
excesso de precaucao.

Figueiredo® relata que de todos os medicamentos usados no controle da dor, a
morfina ¢ o menos conhecido, mais temido e, portanto, menos usado. Segundo ele, a
morfina tem o seu uso médico envolto por muitos mitos, frutos da ignorancia sobre a sua
farmacologia, tanto de sua farmacodindmica como de sua farmacocinética. Nas escolas
médicas, tanto nacionais como estrangeiras, proclama-se que o seu uso leva a adicdo, a
depressdo respiratoria € a uma acentuada obstipacdo intestinal. Cada uma destas
manifestagdes ¢ pintada em cores tragicas quando a verdade ¢ bem outra, facilmente

evidenciada nas clinicas de cuidados paliativos, onde o seu uso ¢ rotineiro.
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Afirma que muitos desconhecem, por exemplo, que o seu periodo de agdo ¢ bastante
curto, de poucas horas, dai a necessidade de repeticao freqiiente para que tenha eficiéncia
pratica. A cada quatro horas sdo necessarias repeticoes das doses que devem ser prescritas
pelo médico e nao deixadas a critério do doente, segundo a costumeira ordem do “se
necessario”.

Nas clinicas ou casas de cuidados paliativos, gracas ao emprego rotineiro da
morfina, promove-se rapidamente o controle da dor fazendo-se a prevengdo dos efeitos
colaterais de maneira concomitante. A obstipagdo, por exemplo, resolve-se na maioria dos
doentes com o uso de laxantes suaves. A adi¢do ndo existe, pois a dor funciona como uma
espécie de antidoto contra a formacdo da dependéncia ou habito. A depressdo respiratoria
representa um pequeno risco em pessoas muito idosas ou em pneumopatas cronicos, mas ¢
rara e controlavel. Como conseqiiéncia da desinformag¢do e do preconceito sobre os
opiaceos, existe uma legislacdo aparentemente restritiva e desanimadora. Forma-se entdo
um ciclo vicioso, no qual a dificuldade legislativa ¢ fruto ou motivo de uma quase auséncia
de solicitagao para seu uso. Isto foi bem demonstrado em diversos paises onde houve uma
demanda constante e crescente para o emprego da morfina com resultante abrandamento
dos entraves burocraticos e legislativos™.

Diante do que foi exposto, ¢ obrigacdo da equipe de saude a qual estd cuidando
deste tipo de paciente, tanto no adulto como na crianga, explicar que o paciente ndo devera
ter dor, e que a equipe médica administrara medicacdes para sedacao e analgesia e controle
dos sintomas o quanto for necessario para assegurar esse conforto. Tentar antecipar as
questdes que os familiares podem ter, mas ndo tém coragem ou “cabega” para perguntar
nessas horas. Permitir tanto tempo quanto necessario para as despedidas, as visitas e os
rituais’.

Outro elemento do cuidado ¢ propiciar momentos felizes, de prazer e convivio
social, possibilitar a0 maximo a integra¢do social do paciente. Como exemplo, um dos
entrevistados cita buscar o paciente e leva-lo para passear no parque, fazer festinhas de

aniversario, promover, propiciar momentos que, mesmo que sejam curtos, sejam momentos
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de alegrias, de prazer, de convivio, pois, segundo ele, o paciente anseia por isso, ele ¢ um
ser humano, nds somos humanos, o paciente nao ¢ diferente.

Carvalho®® ainda relata que, sensivel as necessidades dos doentes, viver as
experiéncias de aprendizagem, refletir e poder compartilhar muitas vezes nossos
sentimentos com o0s pacientes, proporcionou crescimento pessoal e profissional,
ressignificando o ato de cuidar. Comegaram a perceber os doentes como pessoas, com uma
memoria, uma histéria de vida, da qual fazem parte o passado, o presente e as dificeis
perspectivas futuras permeadas por angustias, medos, e interrogagdes insondaveis.
Deixaram de vé-los como corpo-objeto, entregues as maos da ciéncia médica. Passaram a
percebé-los, também, como seus mestres, pois sempre tinham algo significativo a dizer, a
ensinar. Puderam entendé-los como seres humanos, realmente nunca deixaram de ser, e
que, na situacao de pacientes, dependem, propdem, solicitam, agem e reagem e, ainda, a
despeito de todas as circunstancias a qual estdo sujeitos, sonham e sentem a necessidade de
organizar suas vidas, embora, quase sempre, seja a Ultima vez que o facam ou tentam fazeé-
lo.

A pratica cotidiana do ato de cuidar no processo de morrer com dignidade precisa
sair do formato tedrico-académico, e passar, imediatamente, a fazer parte da rotina das
institui¢des hospitalares e dos profissionais de satde. A impoténcia das pessoas doentes, a
sensacdo de insuficiéncia, a constante expectativa da morte, a descrenca em relagdo as
medidas terapé€uticas disponiveis constituem, as vezes, uma espécie de paralisia diante da
realidade dos limites dos tratamentos para a cura e das demandas relativas a preservacao da
qualidade de suas vidas™.

Enquanto os profissionais focalizarem somente em estender a dura¢do da vida, ao
invés de maximizar a qualidade de vida, suas metas podem dirigir intervengdes futeis que
proibem o paciente de receber um 6timo cuidado de conforto.

Carvalho®® em um estudo feito com um grupo de mulheres acometidas por cincer e
fora de possibilidade de cura, as quais estavam vivenciando dores, desesperancas,
angustias, preocupacdes, ansiedade, estresse, relata que a despeito da inevitabilidade do

fim, muito desconforto e dor experimentados pelas pacientes em situagdo fora de recursos
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de cura poderiam ter sido minimizados. Para isso, seria necessario que os cuidados
prestados estivessem, em toda sua cadeia, lastreados pelos principios da medicina
responsavel, embasada em uma filosofia voltada aos cuidados paliativos.

Azevedo” afirma ser o ambiente domiciliar o melhor lugar para oferecer o cuidado.
Em seu trabalho, os profissionais acreditam ser esta a melhor forma de morrer. Pode-se
imaginar que esses profissionais, ja familiarizados com a pratica do cuidado domiciliar,
reconheceram as limitagdes do modelo hospitalar para suprir as necessidades do ser
humano.

1,50 .
7, a visita

Dentro do ambiente hospitalar relatado por Kluber-Ross e Foucalt
médica na verdade ndo se constitui como uma visita, pois o ambiente ¢ familiar apenas aos
profissionais da area da satde.

Refletindo sobre a humanizacio do cuidado no ambiente hospitalar, Berttinelliand™
inicia pela questdo do que representam as grandes inovagdes para a vida do homem. O
autor propde a compreensdo das condigdes multifatoriais do processo satde-doenga,
alertando para o perigo da transforma¢do do ambiente hospitalar num “centro tecnologico
onde os aparelhos sdo facilmente reverenciados € adquirem vida, enquanto as pessoas sao
por isso, “coisificadas”. O autor alerta, assim, para uma relacdo horizontal, tanto no que
tange a relacdo entre cuidador e paciente como entre os profissionais. Neste sentido, aponta
para a necessidade do trabalho interdisciplinar com o objetivo de humanizar as relagdes
entre as pessoas. Convidando a uma pratica mais solidaria, anota a importancia da
flexibilidade do profissional na utilizagdo das normas e rotinas e na revisdo dos rigidos
protocolos utilizados no ambiente hospitalar.

Saunders”' afirma que “o sofrimento somente ¢ intoleravel quando ninguém cuida”.
E na filosofia do Hospice — preocupado com a viabilizagdo dos cuidados paliativos — que
vemos a integralidade do ser humano no cuidado da dor e do sofrimento. Ndo se busca
investir terapeuticamente para curar diante da morte iminente e inevitavel, pois isto se torna

uma simples agressao a dignidade da pessoa.
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6.3 A ESPIRITUALIDADE

O respeito as crengas, opinides e a religiosidade ¢ outro aspecto imprescindivel na
atitude do profissional que cuida e visa ao conforto do paciente. Esta ¢ uma fase da vida na
qual o paciente nota sua finitude, entdo naturalmente o paciente acaba abordando este
assunto, que ¢ a terminalidade da sua vida. E os profissionais devem estar atentos para
poderem suprir esta necessidade.

Os entrevistados afirmaram que ¢ necessario compreender e respeitar cada
manifestacdo religiosa, sem julgamentos. Relataram que a religido € uma aliada na maioria
das vezes. Testemunharam que as familias com orientagdo religiosa tendem a encarar de
uma forma menos dolorosa a perda do ente querido.

E interessante observar que familias que professam uma crenca religiosa parecem
ter seu luto resolvido mais cedo do que pessoas sem religido. Dentro de sociedades
multiculturais, a compreensao dos valores dos pacientes, suas tradigdes religiosas e étnico-
culturais pode melhorar os cuidados oferecidos as familias na fase final da vida, por reduzir
o risco de conflitos e permitir maior individualidade nas decisdes.

Segundo Levin® a religido e espiritualidade na medicina sdo fundamentais no
cuidado e Azevedo™ afirma que os profissionais precisam de aprendizado para lidar de
forma correta com este aspecto.

Um dos entrevistados relata que costuma conversar sobre coisas que o paciente
acredita e deposita algum tipo de fé. Se surgir o comentario sobre religido, ou
espiritualidade, isto ¢ explorado. Mas realca que ndo € necessario ter credo apenas em
simbolos religiosos, mas em outros aspectos também, como nas for¢as da natureza regendo
os acontecimentos da propria morte, por exemplo. Assim, vai encontrando espaco para
conhecer o paciente e sensibiliza-lo a naturalidade dos fatos.

Koenig™ afirma que entre os pacientes religiosos, a religido os ajuda em muitos
aspectos de suas vidas; que as crengas religiosas podem influenciar nas decisdes médicas,
principalmente em pacientes terminais; que as atividades e crengas religiosas estdo

relacionadas a melhora da satde e qualidade de vida e que os pacientes gostariam que 0s
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médicos se interessassem por suas necessidades espirituais; e que historicamente, a
profissdo médica esteve sempre de alguma forma relacionada com a questdes espirituais.
A presenca da familia ou de um ente querido, quando na tomada de uma decisao

mais importante, ¢ de extrema importancia para os familiares e o paciente.
6.4 A CRIANCA

Em pediatria a questdo ¢ ainda mais crucial e menos estudada, apesar do fato de que
a morte de uma crianca, dentro da cultura ocidental, desencadeia um dos processos de luto
mais dolorosos’.

A morte de uma crianga ¢ reconhecida hd muito tempo como uma das maiores
tragédias que podem acontecer a uma familia’.

Familias precisam de apoio quando do diagnostico, € ao longo do tratamento, bem
como quando a doenca estiver avangada. Profissionais devem ser flexiveis nos esforgos
para ajudar. Cada familiar e individuo dentro de uma familia é sem igual, com forcas e
habilidades diferentes. Devem ser incluidas também as necessidades de irméos e avos’.

As criancas e adolescentes com doengas cronicas freqlientemente avancam na
compreensio de sua doenca e do conceito de morte. E importante lembrar que uma crianga
em idade escolar j& ¢ capaz de entender o conceito de morte e pode compreender que vai
morrer. O paciente, tanto adulto como crianca, pode e deve estar envolvido nas decisoes e
ser informado adequadamente se as condigdes clinicas assim o permitirem’.

Torna-se necessario, conseqlientemente, a colaboracdo dos servicos de assisténcia
social, psiquiatria e/ou psicologia para ajudar a equipe nessa dificil tarefa de levar uma
crianca ou adolescente a participar no processo de decisdo sobre o fim de sua propria vida.
O que nunca deve ser dito nesses momentos ¢&: “infelizmente ndo ha nada mais que
possamos fazer pelo seu(sua) filho(a)”. Pelo contrario, existe muita coisa a se fazer. A
pergunta mais apropriada que os profissionais devem fazer nessa hora €: “o que mais eu

. A e . 9
posso fazer para ajudar vocés durante esses momentos dificeis?”".
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Neste contexto, ¢ importante explicar para a familia o que poderd ou ndo acontecer
na hora e apés a remocdo de Medidas de Suporte de Vida (MSV). Alguns pontos
importantes a serem lembrados em pediatria: perguntar aos entes queridos se eles querem
segurar a crianga no colo, ou deitar ao lado do adolescente no leito’.

Em razdo da grande énfase, na América do Norte, ao principio de autonomia e
“consentimento informado”, as familias tém parte fundamental nas decisdes que sdo
tomadas a respeito dos seus entes queridos. Em uma Unidade de Terapia Intensiva
Pediatrica (UTIP) em Edmonton, as familias sdo convidadas a permanecer a beira do leito
mesmo durante as visitas didrias da equipe médica, que incluem médico atendente,
residentes, farmacéutico, nutricionista, enfermeiras e fisioterapeuta. Isso se tornou tdo
rotineiro que os pais planejam a sua ida ao hospital para o horario da visita da equipe, para
ouvir o que vai ser dito e decidido e participar das discussdes’.

O horério de visita também ¢ livre, sendo apenas restrito o numero de visitantes por
vez. Isso cria um ambiente de abertura, de clareza e de honestidade entre as partes
envolvidas. A visita livre € pratica comum em muitas UTIs neonatais na América do Norte
e em paises do norte da Europa. Essa abertura a familia faz parte de uma filosofia que
permeia os centros pediatricos chamados “cuidado centrado na familia”’.

Uma mudanca no sentido de permitir maior abertura das unidades e participagao dos
familiares exige educa¢do da equipe médica, com assisténcia importante do servigo social e
capelania, e forte empenho da direcdo da UTIP, com suporte da direcdo do hospital. Em
geral, os médicos, e, em segundo lugar, a enfermagem, sdo os maiores obstaculos para
aceitar novas iniciativas desta natureza.

O documento “The child friendly Healthcare Initiative: healthcare provision in
accordance with the UN Convention on the rights of the child’ delineia os problemas
encontrados nessa area da separacdo da crianga da sua familia, falta de dignidade no
tratamento das criancas, e propde medidas especificas para corrigir esses graves problemas.
Dentre estas, esta a participag¢do das familias nas decisoes.

Segundo Garros, num depoimento para o seu trabalho, a mae de um lactente em

uma UTIP, que teve uma hemorragia cerebral enquanto esperava por transplante cardiaco e
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foi removido do ventilador e extubado enquanto nos bragos de sua mae, escreveu o

seguinte:

(...) Nada poderia me preparar para o que eu tive que enfrentar. Eu sou grata por ter podido
estar junto do meu filho. Foi uma “passagem”, uma morte trangqiiila e pacifica.
Eu me sinto confortada e aliviada por saber que eu pude acalenta-lo no conforto dos meus

bragos até 0 momento em que ele foi para os bragos de Deus(...).

Steinhauser™ sugere que se pergunte ao paciente se ele estd em paz, referindo que
isto podera iniciar discussdes proveitosas. Clayton™* orienta que se deve iniciar a interagdo
com o paciente de modo mais precoce possivel, pois a boa comunicacdo médico-paciente
traz muitos beneficios e menciona que qualquer profissional da equipe pode iniciar a
abordagem do paciente.

O cuidado ndo ¢ atributo do médico, mas do ser humano. Cuidado se manifesta em

qualquer relagdo onde uma parte se “importa” com a outra®”.
6.5 INTEGRACAO ENTRE PROFISSIONAL-PACIENTE-FAMILIA

O cuidar no processo de morrer com dignidade deve ultrapassar os limites do
interesse individual e abranger o coletivo. E parte inerente do cuidado, o fornecimento de
informacao e orientacdo elementares na preparagdao da familia para o enfrentamento da
realidade vivida por seu membro doente, como o luto antecipatorio, a realidade da perda e o
luto final®®.

Ha certas maneiras de se facilitar a comunicagdo, como questionar os familiares
sobre alguns aspectos, como por exemplo: “Vocés ja pensaram como € que vai evoluir,
como vai ser quando ele vier a 6bito?” ou “Vocés estdo preparados para isso?” **

Segundo Azevedo™, garantindo uma boa interagdo com o paciente e a familia, a

equipe tera capacidade de prosseguir com o cuidado destes. Cita a necessidade de ouvir

essas pessoas, reconhecer suas angustias e orientar-lhes com sinceridade quando possivel.
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Afirma o beneficio de uma companhia sincera, pronta para ajudar o individuo a organizar o
tempo que resta. A equipe pode questionar o paciente se ha o desejo de ver alguma pessoa
em especial, ou se gostaria de perdoar alguém. Atitudes semelhantes podem oferecer
grande tranqiiilidade ao paciente. A equipe também deve estimular a compreensdo e o
didlogo entre familia e paciente. Outra orientagdo interessante ¢ estimular o paciente e a
familia em listarem num pedago de papel tudo que desejam fazer antes do falecimento do
paciente. Isto inclui at¢ mesmo questdes praticas como o testamento, a roupa com a qual
quer ser enterrado ou o local onde jogar as cinzas apos a cremagao.

Uma constante fonte de frustracdo das familias que perderam um ente querido em
UTI ¢ de que “ninguém sentou com eles e discutiu o fato de que o doente estava na
realidade morrendo”. Palavras vagas como “pode ser que ele ndo va melhorar mais” levam
a confusdo e a falsas esperancas. Se a familia capta claramente a mensagem de que o adulto
ou a crianca estd morrendo, ela terd maior tempo para se dedicar as despedidas, para
contatar parentes distantes, perguntar coisas mais apropriadas aos cuidados necessarios
nessa fase, enfim, preparar-se para a morte’.

Entdo, o médico deve estar atento para reconhecer € compreender o que seu
paciente esta sentindo. Dessa forma, saberd qual ¢ o momento certo para intervir ou apenas
aguardar uma outra ocasido mais oportuna.

Quanto ao cuidado no momento final da vida, conforme Saunders™: “Quero que
vocé sinta que me importo pelo fato de vocé ser vocé, que me importo até o ultimo
momento de sua vida e faremos tudo o que estiver ao nosso alcance ndo somente para
ajuda-lo a morrer em paz, mas também para voce viver até o dia da morte”.

Segundo um dos entrevistados, em seu servigo, os familiares sdo acompanhados até
mesmo depois da morte de seus entes, no periodo de luto.

Coisas que nos parecem Obvias, na realidade, constituem na grande maioria das
vezes, tragica novidade a quem acaba de perder um ente querido, e a carga emocional do
infausto momento inibe a capacidade de reacio dos familiares™.

Informagdes de carater pratico, como pedido de certiddo de dbito, necessidade ou

nao de necropsia, liberagdo e encaminhamento do corpo para preparacdo do velério,
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sepultamento, necessidade de se proceder ou ndo a abertura de inventario, habilitacdo ao
direito de pensdo também devem fazer parte do conjunto de a¢des promovidas pelo servigo
de cuidados paliativos e dor, visto que sempre havera clientela necessitada®®.

O acompanhamento da familia por um “comité de luto” formado por pessoas com
conhecimento e interesse na area pode proporcionar o apoio que eles ndo encontrardo em
outro local, de forma a assisti-los neste processo doloroso. Algumas maneiras praticas de se
atingir esse objetivo sdo reencontrar a familia para discutir os resultados da autopsia, enviar
cartas e cartdes de aniversario e Natal, distribuirem literatura adequada para ajudar os
irmdos, pais e familiares, telefonar periodicamente e encaminhar para grupos ou
associagdes de apoio a pais e familiares em luto’.

Em um servigo em Edmonton, o comité de luto realiza duas cerimdnias religiosas
ecuménicas por ano chamadas “cultos em memoria”, e todas as familias que perderam um
ente querido naquele determinado periodo sdo convidadas a comparecer para celebrar a

o 9
memoria dos seus filhos’.

Sinais e Abordagem medicamentosa no Abordagem geral

sintomas®>° adulto

Dor Moderada: acetaminofen, AAS, AINE Compressas quentes ou frias, massagens,
Moderada a intensa:analgésicos fisioterapia, biofeddback, acupuntura,
combinados a opidides quiropratica, meditacdo, ideacdo orientada,
Intensa: agonistas opidides plenos distrag@o cognitiva, psicoterapia, grupos de
Neuropatica: opioides, antidepressivos apoio, prece, aconselhamento pastoral

triciclicos(TCA), gabapentina, tramadol,
adesivos de lidocaina

Adjuvantes: radioterapia, bifosfonatos,
bloqueio nervoso, bombas intratecais,
neurdlize, rizotomia, neurocirurgia
ablativa, corticosterdides

NAausea e vomito Associados a opidides: substitui¢do por » ver comidas disponiveis que o paciente gosta e
dose equianalgésica, antagonistas do que causem menos hausea.
receptor de dopamina » oferecer bebidas que a pessoa gosta, como
Associados a quimioterapia: agua, suco ou cha; bebidas de gengibre podem
ondasentron, granisetron, dolasetron ajudar.

Estimulacio dos nervos intestino: * beber lentamente e mais freqiientemente.
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pequena quantidade de alimentos

Prisao de ventre: aspiracdo nasogastrica,
laxantes, agentes pro-cinéticos,
metoclopramida, escopolamina,
corticosterdides

Quimioterapia: benzodiazepinicos
dronabinol

* evitar cozinhar perto da pessoa doente

Constipacao Exame retal para verificar impactagao Aumentar atividade e a ingesta de liquidos e
Emolientes: docusato fibras
Estimulantes: bisacodil, sene Encorajar comer frutas, vegetais,
Lactulose, sorbitol, citrato de magnésio, Oleo mineral
enemas Privacidade, tempo de higiene intima livre,
cadeira higiénica em vez de uma comadre
Perda de peso Tratar nausea e vOomito Encorajar a pessoa a comer
Tratar diarréia Oferecer pequenas quantidades e em horarios
Excluir outras causas como tuberculose variados
Prednisolona 5-15 mg pode estimular Deixar a pessoa escolher o que quer comer
apetite Contato com servi¢o de nutri¢ao
Alimentacio Via de alimentagdo adequada Estimular alimentagao
Nutrigdo enteral, parenteral Oferecer alimentos que o paciente gosta, mesmo
em pequenas quantidades
Diarréia Hidratagao Cuidados com alimentagdo
Antibioticos Boa higiene
Loperamida Prevengdo de assaduras
Codeina

Ansiedade e

Verificar causa da ansiedade

Tempo para ouvir o doente

agitaciio Ouvir atentamente e prover suporte Discutir o problema
emocional Providenciar musica ou massagens para ajudar a
Diazepan pessoa a relaxar
Severa: haloperidol Rezar junto se requisitado
Insonia Discutir problema com paciente Escutar os medos e ansiedades das pessoas
Considerar: ndo controle da dor, UTI, Evitar café ou cha forte a noite
ansiedade, depressdo, drogas Tratar dor se presente
Se o doente levanta a noite para urinar,
pode-se dar amitriptilina 4 noite
Confusao( Tentar determinar a causa: ja presente, Presenga constante de um familiar
deméncia ou apos drogas Mantenha padrao de tempo familiar para as
delirio) Esclarecer com familiares se ¢ um atividades de dia.

problema agudo ( delirium) ou problema
cronico(deméncia)

Haloperidol, risperidona,
benzodiazepinicos ( lorazepan), sedagao (
midazolan)

Remova objetos perigosos.

Fale em oragdes simples, uma pessoa de cada
vez.

Controle outros barulhos (como TELEVISAO,
radio).

Tenha certeza de que alguém no qual os
familiares confiam esta presente para cuidar da
pessoa doente e supervisionar o medicamento
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Depressiao Considere depressao se anormalmente Prover suporte
triste, insOnia, perda de interesse. Se ha risco de suicidio, advertir cuidadores a
Avaliar risco de suicidio. terem mais controle sob as medicagdes
Prurido Avaliar causa: fungo, bactérias, virus, Se pele seca, hidratagdo com cremes
reacdo a medicamentos Tomar banho com uma temperatura confortavel

Considerar tratamento para escabiose se
prurido persistente em pacientes HIV+
Cremes corticoides

Anti-histaminicos

Se infecgdes de pele multiplas, (0.05%)
enxague com clorexidine depois de tomar

banho.
Feridas Verificar sinais de infecg¢ao Para feridas pequenas, limpe suavemente com
agua salgada e permita secar.
Se doloroso, analgésicos como paracetamol ou
aspirina.
Para feridas fundas ou grandes, limpe
diariamente, suavemente com agua salgada
diluida, e cubra com um curativo limpo
Dispnéia Tratar etiologia Ar fresco vindo de uma janela ou ventilador
Fisioterapia respiratoria Meditacdo
Oxigénio suplementar Ideagdo orientada
Morfina de liberacdo imediata
Benzodiazepinicos

6.6 INTERDISCIPLINARIDADE

Para dar conta de cuidar do paciente e sua familia ¢ fundamental a participagao de
uma equipe multiprofissional, preferentemente interdisciplinar.

Os cuidados do doente sdo efetuados por uma equipe multiprofissional que atende
ao sofrimento fisico (médico, enfermeira, farmacéutico, terapeuta ocupacional,
fisioterapeuta, nutricionista), mental (psicologo, psiquiatra) e espiritual (padre, pastor,
rabino, monge budista, espirita, etc.). Os sintomas sdo abrangentes e o seu controle ¢ ponto
de honra da equipe®’.

O médico avalia os sintomas e prescreve o tratamento paliativo adequado. E o

responsavel pela equipe, mantém-se em permanente contato com a mesma. A enfermeira




tem atuacdo primordial, em verdadeiro corpo-a-corpo com o doente e a familia. Ela
ministra os medicamentos, manipula o doente e ensina os familiares a executarem as tarefas
auxiliares. O farmacéutico ¢ o responsavel pela manipulagdo dos opiaceos e de outras
drogas usadas para alivio dos diversos sintomas. O relacionamento com as autoridades
sanitarias é de sua responsabilidade®".

O psicologo executa o apoio psicoldgico ao doente e a familia, tarefa que ¢ de
capital importancia. Ele detecta e trata a ansiedade, o medo, a depressao e a angustia, nao
s6 do doente e da familia, como também dos membros da equipe’’.

A assistente social encarrega-se da avaliagdo social, ambiental e econdmica do
bindmio doente/familia. Orienta e supervisiona a obtencdo de recursos previdenciarios,
securitarios e sociais, transferéncias, transporte, servico funerario, etc. Ela pode ser descrita
como um verdadeiro “quebra-galho”ou “factotum” *°.

O doente devera expressar livremente a sua vontade de contar com assisténcia
religiosa de sua escolha e a equipe devera providenci-la®.

O voluntério ¢ um elemento precioso, de elevado senso fraternal e comunitario. Ele
executa as tarefas mais diversas, burocraticas ou ndo. Como ¢ pessoa que doa boa parte de
seu tempo para a tarefa, a equipe necessita de um grande niimero deles. Entre as suas
multiplas fun¢des podem ser citadas: transporte de doentes, seus familiares e membros da
equipe, visitas ao doente, atendimento burocratico como servigo telefonico, secretaria,
arrecadagdo de fundos, eventos beneficentes, butiques, etc™’.

Aspecto muito importante no cuidado paliativo € o envolvimento da familia através
do treinamento e participacdo. Quando devidamente orientada, a colabora¢do da familia
chega a ser surpreendente™.

Hall & Weaver’® afirmam que para se obter sucesso deve-se trabalhar em equipe.
Segundo os autores, com a especializacdo crescente, hd menos oportunidade para troca
interdisciplinar. E mais confortdvel permanecer dentro da propria disciplina, onde a
comunicagdo ¢ facilitada por vocabulario especifico, do que aproximagdes para resolver

assuntos de interesse comum.
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Ainda segundo os autores, num grupo interdisciplinar, as pessoas trabalham perto e
freqiientemente se comunicam para aperfeicoar os cuidados com o paciente. Cada pessoa
contribui com seu conhecimento e habilidades, para assim aumentar o cuidado ao paciente.

M7 também fala da importancia de se ter uma equipe interdisciplinar, trabalhando
de forma harmoniosa e sem rivalidades internas, tudo para o bem do paciente. Em seu
discurso fala sobre a dificuldade dos médicos em trabalharem em conjunto. Para ele, o
medico sente-se no poder e dono do saber. E hoje em dia, ndo s6 nos Cuidados Paliativos,
mas em muitas outras areas de atuacdo médica, € preciso ter a equipe interdisciplinar
trabalhando em conjunto. Nao se pode ter essa prepoténcia com o0s outros profissionais,
pois isso leva a diminui¢do da auto-estima do profissional, gerando desmotivacao, intrigas
na equipe, sendo ruim para o paciente.

Mariano e Petrie’®”’

, apesar de concordarem com a necessidade de se trabalhar
multiprofissionalmente, afirmam que um conhecimento completo da propria disciplina ¢é
necessdrio para se entender posteriormente este trabalho em conjunto. Sugerem que
intervengdes em educagdo do estudante universitario ndo serdo apropriadas e s6 deveriam
ser comegados com o0s profissionais ja formados.

L. 56-61
Varios autores

referem como dificuldades para o estabelecimento de um
trabalho conjunto o fato da formagdo do profissional ser baseada no seu papel dentro da
equipe de saude. Quando essas pessoas entram na equipe, seus papeis ja estdo
preconcebidos. Entendem pouco do papel das outras pessoas. Outro fator mencionado € o
fato dos profissionais ndo reconhecerem a contribui¢do e o potencial do outro, causando
muitas vezes uma insatisfacdo e frustracao no profissional.

McPherson & Sachs™ enfatizam a necessidade para preparar os estudantes para a
dinamica interpessoal, para o planejamento e administragdo do cuidado do paciente.
Relatam também que os professores ndo estdo familiarizados com os conceitos de
interdisciplinaridade. H4 uma falta de interesse em desenvolver esses programas e uma
relutdncia para abragar novas idéias. A necessidade exige mais treinamento e incentivo

desses profissionais professores, ¢ também o uso de professores de outras areas para ensinar

habilidades interdisciplinares.
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Horak® sugere que a experiéncia de aprendizagem compartilhada em uma fase mais
cedo pode melhorar e facilitar a colaboragao interdisciplinar dos futuros profissionais.

Arnvaripour” num semindrio realizado pelo Departamento de Enfermagem do
Hospital Monte Sinai e pela Escola de Medicina Monte Sinai, descrevem um programa
educacional que integra educagdo multiprofissional ao longo dos primeiros anos do
curriculo universitario.

Para Mariano’’, hi a necessidade de um compromisso institucional para uma
colaboracgdo interdisciplinar, ndo s6 mencionando o tempo necessario, mas assuntos de

espaco e proximidade fisica e administragao.
6.7 FORMACAO ACADEMICA

Enquanto quase todas as escolas médicas oferecem algum ensino formal sobre os
cuidados no final da vida, muitos médicos afirmam que esse ensino ¢ inadequado. Afirmam
que o0 modo como ¢ administrado esse assunto ndo estd adequado para ensinar o aluno, no
minimo que seja, a lidar com situagdes de morte.

Muitas vezes o assunto ¢ abordado em formas de palestras, ou ministrado nos anos
pré-clinicos, onde o aluno ndo tem contato com pacientes, ou ¢ dado pouco valor ao
cuidado domiciliar do paciente.

;. 4-
Os proprios alunos reconhecem o despreparo®*-®

e relatam que precisam de mais
e 66 . . 64
suporte, tanto no inicio quanto no final do curso”. Relatam que necessitam ser ouvidos™ e
N . . 65
de ter suas emogdes questionadas por seus orientadores .
24 . A s ~
Conforme relatado por Azevedo™ ocorre insuficiéncia da formag¢ao para preparar o
médico em ser cuidador além de curador. Na sua formacao, ele recebeu informacdes para
tratar o doente, e curd-lo das doencas superaveis, mas diante do paciente seriamente
comprometido, o poder de cura ¢ limitado. Assim, os sentimentos de impoténcia e

incompeténcia se chocam com a onipoténcia criada durante a formagdo e o médico perde o

estimulo para cuidar desses pacientes sem perspectivas de cura.
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Os entrevistados no presente trabalho comentam que o aluno deve possuir uma boa
resolugdo pessoal em relagdo a perda, em relagdo a sua propria finitude, as suas perdas
durante a vida. Segundo eles, ¢ entender que a morte faz parte de um viver, que encerra um
ciclo.

Wood ¢ Meekin67, num estudo onde analisaram curriculos de varias escolas
médicas, reconhecem o envelhecimento da populacdo e a necessidade de profissionais
capacitados no cuidado paliativo desses pacientes.

Hanson®, num estudo recente onde abordou junto aos pacientes as necessidades do
cuidado paliativo, afirma que no futuro médicos e enfermeiras vdo cuidar bastante deste
tipo de paciente. E para isso devera haver treinamento adequado.

Em uma pesquisa com 134 escolas médicas, sobre a percepcdo dos professores
sobre as atitudes dos alunos em relacdo ao cuidado com o paciente sem possibilidade de
cura, Lown e colaboradores relatam que 73% dos participantes responderam que essa
aten¢do ¢ dificil de ser ensinada se os alunos ndo as possuem ao entrar na escola médica. A
maioria dos participantes expressou pessimismo sobre a preocupacdo dos estudantes em
nutrir essas atitudes®.

Durante os anos pré-clinicos, informaram que os métodos freqlientemente mais
usados para ensinar atitudes atenciosas incluem pequenos-grupos de discussdes (81%),
habilidades que treinam essa atencdo (66%), e sessdes didaticas (48%). Durante os anos
clinicos, os métodos predominantes sdo treinamento de habilidades (67%) e a orientagao
dos mentores (43%)%.

Outra pesquisa com Faculdades Médicas Americanas, utilizando Questionarios
Escolares Médicos Anuais, mostrou que a experiéncia clinica em cuidados paliativos e
cuidados no fim da vida ainda ndo ¢ suficiente para proporcionar aos estudantes médicos
habilidades adequadas sobre o0 manejo da dor e sobre os cuidados no fim da vida™.

Foley e Gelband, em seu livro Resumo e Recomendagdes para o Aperfeigoamento
dos Cuidados Paliativos em Céancer, listam como inadequado o treinamento do pessoal de
cuidado médico para manejo dos sintomas e outras habilidades dos cuidados paliativos.

Todos os pacientes esperam dos médicos e de toda a equipe cuidado habil e seguro, quando
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experimentam a dor e a chegada da morte. Porém, o manejo dos sintomas, especialmente a
dor, ¢ os cuidados no fim da vida nio fazem parte do curriculo das escolas’".

Porque sdo demonstradas atitudes atenciosas dentro do contexto de relagdes, os
métodos mais apropriados para ensinar sao os que trazem os professores e estudantes em
contato intimo. A maioria das escolas parece reforcar atitudes atenciosas dentro de
pequenos grupos de estudantes. A freqiiéncia alta de escolas informando que eles ensinam
atitudes atenciosas em sessdes didaticas provavelmente reflete a predominancia deste
método nos anos pré-clinicos, em lugar da sua conveniéncia com atitudes pedagégicas®.

Nos anos clinicos, trocaram os métodos pedagdgicos primarios por orientagdo por
mentores. Com isso, 67% dos estudantes indicaram que eles estavam satisfeitos com esse
modelo de orientagdo. Isso demonstra a importancia de se ter alguém orientando o aluno
durante a sua formacdo®.

Sessdes formais para ensinar atitudes atenciosas podem, porém, ser desnecessarias
se a faculdade puder eficazmente e efetivamente incorporar estratégias pedagdgicas em
atividades durante os anos clinicos, demonstrando que nao s6 os professores, mas a
faculdade, pode ajudar o aluno a ter uma formagdo mais adequada no cuidado do
paciente®.

Professores experientes notaram vdarias barreiras no ensino aos estudantes dessas
atitudes, incluindo pressdo por tempo e produtividade, falta de integragdo das necessidades
educacionais e financeiras ¢ metas de escolas médicas e dos hospitais para suprir essa
necessidade®”’.

Estudos anteriores sugerem que pressdao de tempo seja uma barreira para o ensino do
cuidado aos pacientes e contribui para a tensdo de médicos e de toda a equipe®.

Mais de um tergo dos participantes indicaram que um clima de aprendizagem
clinico hostil e uma falta de importancia atribuida ao ensino de atitudes atenciosas sejam
significante barreira no aprendizado do aluno®.

Sugerem como propostas para melhorar o ensino desses cuidados um programa

educacional bem integrado, multidisciplinar, bem qualificado. Sugerem uma maior atencao
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sobre este tema e a implementacdo de uma disciplina sobre controle de sintomas e cuidados
paliativos®.

Os entrevistados também quando perguntados sobre o que poderia ser melhorado,
sugeriram a inclusdo de uma disciplina sobre cuidados paliativos em pacientes sem
perspectivas de cura, em todas as areas da saude, bem como uma maior abordagem sobre o
tema morte na faculdade, sobre o tratamento da dor, controle de sintomas.

Mencionam também a necessidade do estudante de refletir sobre si proprio e sobre o
que sofre. Enfatizam a importancia do cuidado, do respeito humano e do acolhimento.
Segundo eles tem que ser uma liga¢do “alma para alma”, ter sensibilidade para acolher a
dor do paciente que esta sofrendo, ndo abandonar o paciente fora de perspectiva de cura, ter
uma visao diferente sobre esse doente, ndo vé-lo como um doente de segunda classe.

Relatam a necessidade do aprimoramento da relacdo médico-paciente. Aprender a
conversar, aprender a controlar suas emocdes, aprender a trabalhar em equipe.

Ha artigos que fazem relatos positivos de modelos de ensino sobre cuidado paliativo
e morte. Fineberg”, num estudo envolvendo estudantes de diversas areas da sautde,
comenta que promovendo interagdo interdisciplinar hé refor¢o no entendimento do papel de
cada profissional no cuidado paliativo.

Fins’?, num trabalho envolvendo estudantes e promovendo a pratica reflexiva na
educacdo do cuidado paliativo, orienta a necessidade de haver no ensino a observagdo e
reflexdo do cuidado. Comenta que com a pratica reflexiva o estudante torna-se mais
preparado a reconhecer a diversidade cultural, os fatores psicossociais e contextuais que
influenciam o cuidado. Sugere, também, a existéncia de seminarios e visitas as casas de
pacientes sem perspectivas de cura, com grupos pequenos orientados por um tutor.

Em outro trabalho de revisdo onde avaliou a qualidade do ensino do cuidado
paliativo em escolas médicas, Billings e Block”> afirmam que, apesar do ensino
inadequado, vé-se aumento da atencdo académica a medicina paliativa, porém deixando a
préatica clinica ainda longe de estudantes e residentes. Estes autores organizaram uma lista
de principios para a educagdo da medicina paliativa que deveriam ser seguidos. Entre eles,

comentam que as areas a serem abordadas sdo: técnicas em comunicacdo; abordagem da
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dor e outros sintomas; reconhecimento de alternativas de cuidado (como cuidado
domiciliar), dos desejos dos pacientes e dos limites da terapéutica; atencdo aos aspectos
éticos e respeito aos valores dos pacientes; importancia a interdisciplinaridade; preparo para
conhecer e responder de forma correta ao estresse de lidar com o tema e oferta de condicdes
para conhecer e desenvolver experiéncia para as atitudes, sentimentos e expectativas dos
estudantes diante da morte e da perda.

Outra orientagdo € que o ensino sobre a morte e o morrer deve acontecer de maneira
integral no curso, em todas as areas. Valorizar, em prol do aprendizado, experiéncias
diretas com os pacientes e familiares. Em relacdo a escola médica, orientam que deve estar
atenta nos novos protocolos de ensino na area, e quando possivel, trocar experiéncia e
aprender com as outras escolas.

Alguns principios relativos aos Cuidados Paliativos em pediatria sdo essenciais
dentro do curriculo e deveriam ser ensinados a todos os alunos da graduacdo, em todas as

4 76
arcas :

1) comunicagdo com a crianca € pais e familiares;

2) compartilhamento de informagdes, que ajudam a diminuir a os sentimentos de
abandono e isolamento;

3) respeitar os principios éticos de decisdo de pais e familiares;

4) avaliagdo cuidadosa e controle intensivo do sintoma dor e outros sintoma.

Estes principios na verdade transcendem a idade do paciente e sdo usados no
cuidado de qualquer paciente com uma doencga terminal.

Os estudantes sendo preparados para enfrentar o choque e a angustia com a morte
de uma crianga, ajuda-os a pensar sobre a sua competéncia profissional, as quais
freqiientemente surgem: sou eu um fracasso como médico, como enfermeiro, como
psicoélogo?

Aprender a preparar uma familia para um potencialmente resultado negativo

enquanto também mantém esperangas ¢ uma habilidade que os estudantes aplicardo em
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muitas situacdes dificeis, ndo s6 as que envolvem doenga terminal. Esta habilidade pode ser
aumentada através de discussdes regulares dos assuntos €ticos envolvendo cuidado a esses
pacientes.

Para o médico, a habilidade para desenvolver sensibilidade para entender as
expectativas dos familiares ¢ onde deveria ser projetado todo o seu alcance.

Kovéacs” sugere algumas medidas para se falar sobre o tema de morte e

ressignifica¢do da vida:

A discussdo do tema da morte nas escolas;

Oferecer assessoria continua nos seguintes topicos:

* Preparar atividades pedagodgicas sobre o tema da morte;

* Lidar com criangas e adolescentes que possam estar passando por situacdes de
perda e luto;

* Propor bibliografia para subsidiar a formacdo dos professores nesse assunto
especifico;

 Apresentar, discutir e preparar os professores para o uso de filmes e videos sobre o
tema da morte.

Espacos para discuss@o sobre a morte para publico leigo;

Discussao sobre perdas e mortes em hospitais;

Grupos multidisciplinares para discussdo de temas de bioética no contexto
hospitalar;

Assessoria aos meios de comunicacao;

Formagao de profissionais de satide e educagao.

Em algumas faculdades no Brasil, o ensino sobre a morte e os cuidados paliativos ja
¢ uma realidade. A UNIFESP possui uma disciplina e um ambulatorio de cuidados
paliativos. Outras Universidades pelo pais ja possuem esse servigo. Em Florianopolis, a
UNIMED possui um servigo de atendimento domiciliar 4 pacientes ditos terminais, a

UNIMED LAR.
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O ensino efetivo dos cuidados a esses pacientes ndo requer a invengdo de um
curriculo completamente novo, mas que se aproveite melhor o que se tem disponivel. O
ensino dessas praticas ndo € cara em tempo ou recursos. Porém, requer um compromisso
explicito em entender a doenca terminal e morte como parte da vida, para se controlar os
sintomas e aliviar a dor e o sofrimento, e ajudar uma crianga e familia a passar por esta
experiéncia.

Alguns podem acreditar que estes assuntos ja sdo ensinados adequadamente em
varios segmentos existentes no curriculo da graduacdo. Na realidade, porém, tal ensino
ainda é pequeno. E certo que um ensino mais sistematico e explicito, através de aulas,
ambulatério de cuidados paliativos e dor, estudo sobre Tanatologia, cursos entre outros, nao
s0 melhorara as vidas de nossos pacientes bem como o aprendizado de nossos estudantes.

Para alcangar constantemente bons resultados no cuidado de criancas sofridas ¢
necessaria pesquisa adicional, reforma educacional, e mudanga da pratica clinica.

Pensando nisto, o ensino sobre cuidados de pacientes sem perspectivas de cura ndo
necessitaria de um novo e separado curriculo, mas aproveitaria melhor as vantagens do que

ja ¢ ensinado.
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7. CONSIDERACOES FINAIS

O método utilizado no presente estudo possibilitou oferecer as informacdes
necessarias para a uma discussdo proveitosa e esclarecedora sobre o cuidado de pacientes
sem perspectivas de cura e a sua abordagem por uma equipe interdisciplinar.

O cuidado envolve todos os profissionais da equipe trabalhando em conjunto para o
melhor conforto do paciente. Envolve o profissional, muitas vezes, sentar ao lado da cama
do doente e perguntar o que o estd incomodando, quais seus medos e angustia, quais seus
desejos finais. E ter uma postura clara com a familia, ser solidrio, atencioso. Ndo ver
naquele leito apenas um corpo se deteriorando, mas uma pessoa com uma historia, com
uma vida, que mesmo no momento final, pode ensinar muitas coisas.

Ha dificuldade dos profissionais em trabalharem com o cuidado devido a formacao
insuficiente na graduacao. Como, geralmente, o estudante ndo aprende a abordar este
paciente, ele pode desenvolver como mecanismo de defesa o afastamento dos pacientes
sem perspectiva de cura. Muitos profissionais vao aprender somente na pratica didria,
depois de muitos anos, sendo dificil mudar um conceito j4 arraigado.

Porém, hd muito o que se fazer em relacdo a esses pacientes € ao ensino desse
cuidado. H4 hoje em dia na literatura, muita informagao sobre cuidados paliativos. A OMS,
inclusive, tem uma cartilha de orientacdo sobre os cuidados paliativos e muitas faculdades
ja estdo trazendo o estudo da morte e dos cuidados no fim da vida no seu curriculo. Muitos
hospitais ja possuem Departamentos, ambulatorios de cuidados paliativos e dor.

Sendo assim, ¢ fundamental que se dissemine o ensino de cuidados paliativos nas
escolas médicas e também em outras areas da saude, bem como na pratica diria, para que
se aborde o ser humano, conhecendo sua historia, seus medos e suas expectativas, nesse

momento de vida, que deve ser vivido até o ultimo minuto com dignidade.
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